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NASLOV: Izobraževanje oseb z multiplo sklerozo 
V diplomski nalogi obravnavam multiplo sklerozo (MS), njene posledice in vlogo izobraževanja 
za osebe z multiplo sklerozo,  ki se v vsakdanjem življenju srečujejo s številnimi ovirami, ki jih 
povzročajo simptomi bolezni, ki slabšajo funkcioniranje posameznika z MS.  Pomoč osebam z 
MS se je iz zdravstvenih domov in bolnišnic razširila tudi v ustanove, ki nudijo psihofizično ter 
socialno pomoč in podporo. V njih ima pomembno vlogo tudi vseživljenjsko učenje in 
izobraževanje. V Sloveniji nudi tovrstno podporo in pomoč  Združenje multiple skleroze 
Slovenije (ZMSS), ki organizira rehabilitacijske in podporne programe, znotraj katerih je 
organizirano tudi neformalno izobraževanje. To ponuja osebam z multiplo sklerozo možnosti 
za kakovostnejše življenje, če se osebe s to boleznijo le odločijo za učenje in izobraževanje. V 
empiričnem delu ugotavljam, kateri viri pridobivanja informacij so za osebe z MS, ki so člani 
združenja, najpomembnejši, ali poznajo izobraževalno ponudbo rehabilitacijskih in podpornih 
programov združenja in ali se vključujejo vanje. Zanimalo me je, kateri motivi in ovire jih 
spodbujajo oziroma zavirajo pri vključevanju v rehabilitacijske in podporne programe, 
ugotavljala pa sem tudi, katere vsebine so jim pomembne, ali jim združenje nudi vsebinsko 
dovolj pestro ponudbo programov, kakšni so po mnenju članov z MS učinki programov 
Združenja MS Slovenije ter kako jih osebe z MS ocenjujejo. 
 
KLJUČNE BESEDE: osebe z multiplo sklerozo, vseživljenjsko učenje in izobraževanje, 
neformalno izobraževanje, vključevanje oseb z multiplo sklerozo v izobraževanje, Združenje 





THESIS TITLE: Education of persons with multiple sclerosis 
In my diploma thesis I am discussing multiple sclerosis (MS), its consequences, and the role of 
education for people with MS that daily encounter many obstacles caused by the symptoms 
of the disease which worsen the functioning of an individual with MS.  Helping people with 
MS has spread from health centres and hospitals to facilities offering psychophysical and social 
help and support where lifelong learning and education have a significant role. In Slovenia 
such support and help are provided by the Multiple Sclerosis Association of Slovenia (ZMSS – 
Združenje multiple skleroze Slovenije) which organizes rehabilitation and support 
programmes within which the non-formal education is also organized. If people with MS do 
decide for learning and education, non-formal education gives them a chance for a more 
qualitative life. In the empirical part I am observing which resources for obtaining information 
are most significant for the people with MS that are members of the association, whether they 
are familiar with the education offered within the rehabilitation and support programmes of 
the association, and whether they are integrating into such programmes. I was interested in 
the motives and obstacles that might encourage or inhibit them when integrating into 
rehabilitation and support programmes. I was also observing which learning content they 
consider important, whether the association provides programmes with varied content, the 
effects of the association’s programmes according to the members’ opinions, and how the 
people with MS evaluate such programmes. 
 
KEYWORDS: People with multiple sclerosis, lifelong learning and education, non-formal 
education, integration of people with multiple sclerosis into education, Multiple Sclerosis 
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Multipla skleroza je nevrološka bolezen. Njeni simptomi so kompleksni, nepredvidljivi in 
negotovi. Zaradi teh se posamezniki srečujejo s slabšo fizično zmogljivostjo, psihičnimi 
težavami ter ekonomskimi in socialnimi problemi. Dejstvo je, da za multiplo sklerozo lahko 
zboli vsakdo, ob tem pa ostajata vzrok za nastanek bolezni in zdravilo, ki bi pripomoglo k 
popolnemu okrevanju, neznana. Osebe z multiplo sklerozo so se tako prisiljene soočiti z 
boleznijo, ki negativno vpliva na vsa področja posameznikovega življenja. Življenje z multiplo 
sklerozo zahteva nenehno učenje in prilagajanje bolezni, izobraževanje pa pripomore, da 
posamezniki z multiplo sklerozo ozavestijo priložnostno učenje in poizkušajo poiskati rešitve v 
sklopu organiziranih izobraževalnih programov. Koncept vseživljenjskega učenja in 
izobraževanja daje pobudo državam, da namenijo pozornost tudi izobraževanju ranljivih 
skupin, ki so zaradi svojih značilnosti prikrajšane v izobraževanju, pridobitvi zaposlitve, pri 
vključevanju v družbo in na splošno, to je v vsakdanjem življenju. V Strategiji vseživljenjskega 
učenja v Sloveniji (Jelenc 2007, str. 13) je zapisano, da so za ranljive skupine pomembne manj 
institucionalizirane oblike izobraževalnih programov, ki ponujajo priložnosti, da se poučijo o 
vsebinah, ki jih zanimajo. Za osebe z MS je tako pomembno neformalno izobraževanje, ki 
poizkuša zadovoljiti potrebe po pridobivanju znanja o multipli sklerozi, načinu zdravljenja ter 
obvladovanja bolezni na vseh področjih posameznikovega življenja. V Sloveniji najdemo 
tovrstno izobraževanje predvsem v podpornih in rehabilitacijskih programih Združenja 
multiple skleroze Slovenije. Osebe z multiplo sklerozo se vključujejo v te programe predvsem 
zaradi želje po ohranitvi zdravja, vendar pa je za boljše razumevanje, zakaj se osebe vključujejo 
vanje, potrebno dobiti vpogled v motivacijske dejavnike vključevanja v izobraževalne 
programe odraslih oseb z MS, ki izhajajo iz zunanjih pogojev in dejavnikov, ki izhajajo iz 
posameznika, pri tem pa naletimo tudi na vrsto ovir, s katerimi se srečujejo osebe, bolniki, pri 
vključevanju v neformalno izobraževalne programe. 
Diplomsko nalogo sestavljata teoretični in empirični del. V teoretičnem delu opišem 
značilnosti multiple skleroze in nadaljujem z opisom izobraževanja oseb z multiplo sklerozo, 
kjer izpostavim pomembne točke vseživljenjskega učenja in izobraževanja za osebe z multiplo 
sklerozo. Nadaljujem z opisom značilnosti izobraževanja odraslih oseb z MS, kjer se 
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osredotočim predvsem na njihove potrebe po izobraževanju. Na podlagi prebrane literature 
nato ugotavljam, kaj motivira oziroma ovira osebe z multiplo sklerozo pri vključevanju v 
izobraževalne programe. V zadnjem delu teoretičnega dela opišem programe, ki potekajo v 
sklopu rehabilitacije in igrajo ključno vlogo pri izobraževanju oseb z multiplo sklerozo. 
Empirični del obsega kombinacijo kvantitativne in kvalitativne raziskave, kjer s pomočjo 
anketnih vprašalnikov, ki so jih izpolnjevale osebe z multiplo sklerozo, ki so članice Združenja 
multiple skleroze Slovenije, in intervjuja sekretarke omenjenega združenja, ugotavljam, kateri 
viri informacij so za člane združenja najpomembnejši ali so seznanjeni s ponudbo 
rehabilitacijskih in podpornih programov Združenja multiple skleroze Slovenije, v kolikšni meri 
se vključujejo v njihove programe ter s katerimi motivi in ovirami se pri tem srečujejo. 
Ugotavljala sem tudi povezanost med vključevanjem v omenjene programe in zunanjimi 
dejavniki, kot so starost, stopnja izobrazbe, zaposlitveni status, podpora drugih ljudi, oblika 
multiple skleroze ter čas trajanja obolelosti za multiplo sklerozo. Zanimalo me je, kakšne 
vsebine se zdijo osebam z multiplo sklerozo, ki so člani združenja, najpomembnejše ter katerih 
vsebin bi si želele več v sklopu Združenja multiple skleroze Slovenije. Raziskovala sem, na 
katera področja pozitivno vplivajo rehabilitacijski in podporni programi združenja, v kateri 
program se člani najpogosteje udeležujejo ter kateri program po njihovem mnenju najbolj 
vpliva na njihovo kakovost življenja. Anketiranci so ocenili Združenje multiple skleroze 
Slovenije ter podali mnenja, kako bi izboljšali njihovo ponudbo. V empiričnem delu diplomske 
naloge poizkušam pridobljene podatke iz anketnih vprašalnikov pojasniti tudi od 
organizatorjev rehabilitacijskih in podpornih programov. Na vprašanja odgovarja Špela Selan, 






I. TEORETIČNI DEL 
1. MULTIPLA SKLEROZA 
1.1 OPREDELITEV MULTIPLE SKLEROZE 
Multipla skleroza (v nadaljevanju tudi kot MS) je kronična bolezen, pri kateri imunski sistem 
napade lastno centralno živčevje (možgane in hrbtenjačo), zato jo uvrščamo med nevrološka 
obolenja.  Veliko avtorjev jo uvršča tudi med avtoimunske bolezni, saj napada zdrave celice, 
vendar pa se vsi znanstveniki s tem ne strinjajo (Definition of MS 2012). Ihan razloži, da je 
avtoimunost dokazana takrat, ko se najdejo antigeni, ki so krivi za uničevanje lastnih celic (Ihan 
v Krasko 2010), teh pa pri multipli sklerozi še niso identificirali, zato raje uporabljajo izraz 
imunsko-posredovana bolezen (Immune-mediated disease) (Definition of MS 2012). Multipla 
skleroza je še vedno uganka tudi za izvedence.  Vzrok bolezni ni znan, posledično ni znano, 
koga bo prizadela (Blackstone 2011, str. 28). Končan Vračko (2012, str. 5) opredeli multiplo 
sklerozo kot kompleksno, nepredvidljivo, vnetno-degenerativno bolezen osrednjega živčevja. 
Nadaljuje, da je bolezen zaradi različno medsebojno povezanih abnormalnih mehanizmov 
težko obvladljiva s terapevtskega stališča. 
1.2 POTEK BOLEZNI 
Osrednje živčevje sestavljajo veliki in mali možgani, možgansko deblo in hrbtenjača. Glavni 
gradniki možganov in hrbtenjače so živčne celice, ki so sestavljene iz celičnega telesa in 
aksonov (podaljški živčnih celic). Aksoni so obdani z mielinsko ovojnico, ki pripomore k zelo 
hitremu prevajanju impulzov. Patologija multiple skleroze je, da zaradi neznanega vzroka 
začne propadati mielin. V osrednjem živčevju se pojavijo vnetna žarišča propadlih mielinskih 
ovojnic, ki oslabijo, upočasnijo ali celo preprečijo pretok impulzov (glej Sliko 1). Ko mielin 
propade, se začnejo impulzi prevajati po živčnih vlaknih, ki naj ne bi pomagala pri prenosu. V 
najslabšem primeru pride do propada živčnih vlaken, zato je bolezen označena kot vnetno-
degenerativna. Mielinske ovojnice tvorijo celice (oligodendrociti) za obnovo mielina, vendar 
pa obnova (remelinizacija) ni nikoli popolna, saj so mielinske ovojnice vedno tanjše. Na koncu 
propadejo tudi oligodendrociti (Deniščlič 2006, str. 19—22). 
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Slika 1: Prevajanje impulzov po živčnem vlaknu 
 
Vir: Denišlič (2006, str. 19) 
Do vnetnih žarišč pride na več mestih, zato bolezen imenujemo multipla. Ker se vnetno mesto 
zapolni s trdo snovjo in nastane brazgotina, je celotno ime bolezni multipla skleroza. Ker 
dražljaj, ki pride skozi naša čutila (oko, uho, nos, prst, usta), ne more ustrezno potovati do 
možganov, kot tudi ukaz možganov ne more potovati nazaj do čutil, prihaja do občutnih težav, 
ki jih imenujemo simptomi (Graham 1998, str. 23). 
1.3 OBLIKE MULTIPLE SKLEROZE 
Glede na to, kako poteka bolezen, poznamo  štiri oblike multiple skleroze. Njen potek je 
odvisen od povečanja simptomov, ki trajajo najmanj 24 ur. Pojav imenujemo napadi, kot tudi 
poslabšanja, izbruhi ali zagoni. Po nekaj tednih ali dneh pride do umiritve ali remisije in je 
aktivnost bolezni manjša (Denišlič 2006, str. 45; Vrste MS 2011). 
RECIDIVNO REMITENTNA 
Recidivno remitentna oblika multiple skleroze se pojavi pri 85 % bolnikih, ki se prvič srečajo z 
boleznijo. Zanjo so značilna nenadna poslabšanja, od katerih bolnik popolnoma ali delno 
okreva. Zagoni so nepredvidljivi in se lahko znova ponovijo (glej Sliko 2). O ponovnem zagonu 
govorimo, če se ponovijo v roku enega meseca (Baneke in Thompson 2013, str. 11; Denišlič 
2006, str. 45—46).  V času umiritve se propadanje živčnih vlaken velikokrat nadaljuje, zato 80 
% bolnikov po desetih ali petnajstih letih zboli za hujšo, sekundarno progresivno obliko 
multiple skleroze (Baneke in Thompson 2013, str. 11). 
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Slika 2: Potek recidivno remitentne oblike MS 
 
Vir: Vrste MS (2011)  
SEKUNDARNA PROGRESIVNA IN SEKUNDARNA PROGRESIVNA Z ZAGONI 
Sekundarna progresivna oblika se pojavi od pet do deset let po postavljeni diagnozi recidivno 
remitentne oblike MS. Bolezen počasi, neenakomerno napreduje, okrevanje ni nikoli popolno, 
splošno počutje bolnika je slabše (glej Sliko 3). Bolezen lahko spremljajo tudi ponovni zagoni 
(glej Sliko 4) (Baneke in Thompson 2013, str. 11; Blackstone 2011, str. 120—122; Definition of 
MS 2012). 
Slika 3: Potek sekundarne progresivne oblike MS brez zagonov 
 
Vir:  Definition of MS (2012)  
Slika 4: Potek sekundarne progresivne oblike MS z zagoni 
 






Primarno progresivno obliko multiple skleroze prepoznamo, če deluje nepretrgano vsaj 12 
mesecev. Tovrstna oblika bolezni napreduje počasi ter brez zagonov in izboljšanj. Zanjo zboli 
od 10 % do 15 % bolnikov, pogosto so prvi simptomi motnje hoje oziroma motnje gibanja. V 
najboljšem primeru bolezen napreduje z zelo počasnim tempom (Slika 5) (Blackstone 2011, 
str. 120—122; Definition of MS 2012). 
Slika 5: Potek primarno progresivne oblike MS 
 
Vir: Vrste MS (2011) 
BENIGNA 
Benigna multipla skleroza je oblika, ki jo ima le 5 % bolnikov, njen potek pa je najbolj 
»ugoden«. Začne se z enim ali dvema zagonoma, po katerih lahko bolnik popolnoma ali pa 
delno okreva. Čas remisije traja tudi do 20 let, bolezen pa medtem ne napreduje ali pa 
napreduje zelo počasi (glej Sliko 6). Pri ljudeh z benigno obliko MS je dokazano, da imajo 
manjšo dejavnost žarišč v osrednjem živčevju. Kljub najugodnejšem poteku bolezni pa lahko 
ta po dolgih letih preide v hujšo obliko. (Blackstone 2011, str. 120; Denišlič 2006, str. 46). 
Slika 6: Potek benigne oblike multiple skleroze 
 




1.4 SIMPTOMI IN ZNAKI MULTIPLE SKLEROZE 
Propadanje živčnih vlaken poteka pri vsakemu posamezniku drugače, zato se tudi bolezen 
razvija različno. Kakšne simptome bo posameznik občutil, je odvisno od mesta, kjer nastane 
vnetno žarišče, in tudi od hitrosti in načina propadanja živčnih celic. Razlike med simptomi in 
znaki so: prvi predstavljajo težave, ki jih navaja bolnik, drugi pa nepravilnosti, ki jih odkrije 
specialist s pregledom (Blackstone 2011, str. 28—29). 
Denišlič (2006, str. 23—24) kot prvo skupino simptomov navaja motnje občutljivosti oziroma 
senzorične motnje. Nadaljuje, da so senzorične motnje najpogostejši znaki pri osebah z 
multiplo sklerozo. Bolniki navajajo, da občutijo mravljinčenje udov, omrtvičenje v predelu 
spolovila, slabšo občutljivost kože … Izrazitejši simptomi se lahko kažejo tudi kot izguba 
ravnotežja in motnje hoje. Podnar (2006, str. 30—31) dodaja simptome, ki se kažejo kot 
motnje mokrenja, odvajanja blata in spolne motnje, ki se pojavijo skupaj z motnjo hoje in 
ravnotežja, največkrat kot posledica okvare hrbtenjače in možganskega debla. 
Ohromelost je znak, ki se največkrat pojavi na spodnjih okončinah. Prizadetost zgornjih 
okončin in možganskih živcev (obrazni in trivejni živec ter živci za gibanje očesnih zrkel) se le 
redko pojavi v začetni ohromelosti. Simptom se pojavi največkrat kot posledica okvare v 
hrbtenjači, bolniki pa ga občutijo kot težke ude, ki so posledica spremenjenega mišičnega 
napona, ali kot nenadzorovano premikanje udov pri večjih obremenitvah, kar je posledica 
živahnejših refleksov. Po drugi strani pa se refleksi na določenih mestih ne odzovejo (Denišlič 
2006, str. 26—27). Blackstone (2011, str. 29—30) tovrstne simptome opiše kot oslabelost 
(zmanjšanje moči v okončinah), spastičnost (občutek otrdelosti okončin in povečanje 
refleksov), občutek »tesnega pasu« (otrdelost trupa in nog) ter omrtvelost (občutek mrzlih 
nog). 
Kot naslednji simptom navaja Meh (2006, str. 24—26) bolečino, kjer pa ni moč napovedati,  
kašna bo razširjenost, moč, neprijetnost in trajanje bolečine. Ta se pojavi na začetku pri 
približno 20 % bolnikov in je velikokrat prvi znak degeneracije mielina, kasneje se bolečina 
pojavi pri več kot polovici bolnikov. Bolečine so lahko občasne ali stalne, lahko se pojavijo le 
za trenutek, dve sekundi ali minuti, lahko pa trajajo tudi več mesecev. Bolečine, ki jih bolniki 
pogosto občutijo, so vnetje trivejnega živca, pekoče bolečine v okončinah, hrbtu, ledvenem 
delu, krči … 
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Simptomi prizadetosti malih možganov se kažejo predvsem pri koordiniranih gibih, ki morajo 
doseči točko. Gibi zaradi okvare točke ne dosežejo ali pa jo presežejo. Pojavi se tresenje trupa, 
udov in glave (zato postane pisava velikokrat velika in nečitljiva). Znake in simptome, ki 
prikazujejo okvaro malih možganov, se velikokrat spregleda zaradi delne ohromelosti (Denišlič 
2006, str. 27—30). 
Multiplo sklerozo velikokrat spremlja simptom slabšega vida, kar je posledica vnetja vidnega 
živca in se lahko razširi na druge dele očesne votline, kar povzroča glavobol. Vnetje vidnega 
živca je znak propadanja mielina. Pri 40 % bolnikov, ki prebolijo vnetje, se po petih letih pojavi 
multipla skleroza. Pogosto zbolijo osebe, ki jim najdejo tri ali več sprememb v osrednjem 
živčevju (prav tam). 
Simptomi, kot so  dvojni vid, vrtoglavica, bolečine na predelu obraza, motnje požiranja, zavesti, 
potenja, dihanja in spremembe krvnega tlaka, so posledica prizadetosti možganskega debla. 
Pogosto je prizadet obrazni živec, redkeje pa slušni in trivejni živec (prav tam). 
Utrujenost je simptom, ki nakazuje pomanjkanje energije in je 20 %—25 % bolnikih najbolj 
moteč. Vzrok utrujenosti ni znan, specialisti pa jo povezujejo z okvaro živcev, ki nadzorujejo 
gibanje. Na stopnjo utrujenosti vplivajo telesne dejavnosti in stres. Vzporedno z njo se 
povečuje tudi vročina, ki, skupaj z utrujenostjo, pripomore k spoznavnim motnjam. Te 
manjšajo kakovost življenja, saj vplivajo na spomin, pozornost, koncentracijo razmišljanja, 
učenja, onemogočajo tekoč govor … Tovrstni simptomi pa vplivajo na opravljanje poklica in 
družinskih dolžnosti ter ovirajo bolnika pri socialnih stikih (prav tam). 
Psihične motnje se kažejo v motnjah razpoloženja, kot so nenadzorovano jokanje, smejanje 
oziroma odziv, ki ni ustrezen za dano situacijo. V 50 % se pojavi depresija, ki se kaže v otožnosti, 
pomanjkanju zanimanja za opravljanje dejavnosti, pomanjkanju spanja in teka, znižanju 
telesne teže. Spremljajo jih samomorilne misli, občutki krivde in pretirana žalost (prav tam). 
Po podatkih iz 2013 so najpogostejši simptomi multiple skleroze senzorični, to je 40 %, in 
motorični, to je 39 %, sledijo vizualni, in sicer 30 %, utrujenost, to je 30 %, težave z ravnotežjem 
jih ima 24 %, težave pri spolnosti in težave z uriniranjem ima 20 % oseb z MS, najmanj pogosti 
simptomi pa so bolečina, in sicer 15 %, ter kognitivne težave, to je 10 %. Podatki prikazujejo, 
kako nastopi bolezen, vendar pa so rezultati lahko pogojeni tudi s tem, da se simptome z 
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najvišjo pogostostjo lažje meri kakor simptome z nižjo pogostostjo (Baneke in Thompson 2013, 
str. 14). 
1.5 STANJE MULTIPLE SKLEROZE PO SVETU 
Do sedaj sta bili na področju multiple skleroze opravljeni dve globalni raziskavi. Prva je trajala 
tri leta in je zajemala 112 držav, ki predstavljajo več kot 85 % svetovnega prebivalstva. 
Rezultati so bili objavljeni v Atlas: Multiple Sclerosis Resources in the World 2008 (2008). Druga 
raziskava je trajala eno leto in je posodobila podatke iz leta 2008 ter je zajemala 124 držav po 
svetu. Rezultati so bili podani leta 2013 v Atlas of MS 2013 (Baneke in Thompson 2013). Cilji 
prve in druge raziskave so: 
 spodbuditi sistematično zbiranje podatkov (še posebej podatkov o razširjenosti 
multiple skleroze); 
 spodbuditi razvoj strategij, storitev in usposabljanja (kako obravnavati bolezen in 
spodbuditi strategije predvsem za postavitev diagnoze); 
 izpostaviti pomanjkljivosti v sredstvih in storitvah (za pomoč in podporo osebam z 
multiplo sklerozo). 
Iz obeh poročil je razvidno, da je multipla skleroza globalna bolezen. Leta 2008 je imelo 
bolezen okoli 2,1 milijona oseb, po novejših podatkih pa jo ima približno 2,3 milijonov oseb. 
Število obolelih narašča, ni pa jasno, ali je to posledica trdnejših diagnoz in ozaveščanja ali 
temu botrujejo drugi dejavniki. Bolezen se v svetu pojavi povprečno pri 33 osebah na 100- 
000 prebivalcev. Povprečna starost, pri kateri se pojavijo prvi simptomi, je 30 let, čeprav se 
lahko bolezen pojavi kadar koli. Za boleznijo zbolijo predvsem mlade ženske. Moških, ki imajo 
MS, je za polovico manj kot žensk. Vzrok za večjo pojavnost bolezni pri ženskah ni znan, 
verjetno pa je povezano z genetskimi razlikami med spoloma in z dejavniki okolja v različnih 
družbenih pogojih. Na pojavnost bolezni vpliva geografska lokacija, in sicer bolezen je najbolj 
razširjena na severu (v Severni Ameriki in Evropi zboli 140 oziroma 108 oseb na 100-000 
prebivalcev), medtem ko je ob ekvatorju razširjenost zelo majhna (v osrednji Afriki in vzhodni 
Aziji zboli 2,1 oziroma 2,2 oseb na 100-000 prebivalcev). Razširjenost variira tudi znotraj enega 
področja, na primer v Evropi je največja razširjenost na Švedskem (189 oseb na 100-000 
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prebivalcev), najmanj pa v Albaniji (22 oseb na 100-000 prebivalcev) (Atlas: Multiple Sclerosis 






























2 IZOBRAŽEVANJE OSEB Z MULTIPLO SKLEROZO 
 
Pri načrtovanju izobraževalnih programov za osebe z MS je potrebno upoštevati značilnosti 
izobraževanja odraslih in značilnost oseb z MS, saj to lahko pripomore k boljši motivaciji za 
učenje in posledično vpliva na učinkovitost izobraževanja (Knowles 1980). 
Izobraževanje odraslih se je skozi zgodovino, in sicer na podlagi družbenih in kulturnih 
sprememb, širilo in spreminjalo razumevanje pomena in organiziranosti izobraževanja 
odraslih. Ob učenju in izobraževanju v organiziranih šolskih okoljih so se s konceptom 
vseživljenjskega učenja in izobraževanja ponudile tudi druge, bolj fleksibilne oblike 
izobraževanja in učenja, v katerih je nastalo več priložnosti tudi za izobraževanje in učenje 
neprivilegiranih. Enotne definicije izobraževanja odraslih ni, vendar pa to zajema dve 
razsežnosti, in sicer organizirane izobraževalne procese in naravne učne procese, ki jih 
prepoznamo ob spremembah v vsakdanjem življenju (Ličen 2006, str. 18). Ličen (prav tam, str. 
21) opiše izobraževanje odraslih kot skupek procesov učenja, ki so načrtovani, organizirani in 
določeni s cilji. Glavni cilj izobraževanja odraslih je torej načrtna, zavestna sprememba, ki se 
pojavi zaradi nezadovoljenih potreb posameznika oziroma skupine. Izobraževanje odraslih je 
interdisciplinarno področje in se dotika psihologije, sociologije, gospodarstva, politike in 
drugih področij, kar ponuja osebam z multiplo sklerozo možnost, da sprejmejo svoje socialne 
vloge, se soočijo s spremembami in krizami v svojem življenju.  
Halper in Joyce Holland (2011, str. 32—34) opišeta šest pomembnih značilnosti izobraževanja 
odraslih, ki so pomembni tudi pri izobraževanju oseb z multiplo sklerozo. Pri tem se opirata na 
tri uveljavljene teoretike v izobraževanju odraslih, in sicer na Knowlesa, Mezirowa in 
Lawlerjevo. Prvo načelo je upoštevanje izkušenj udeležencev pri načrtovanju izobraževanja. 
Knowles (1980) poudarja, da je pri izobraževanju odraslih potrebno upoštevati potrebe in 
izkušnje posameznikov. Osebe z multiplo sklerozo velikokrat nimajo predhodnega znanja o 
bolezni, vendar pa imajo izkušnje spoprijemanja z boleznijo. Z upoštevanjem teh se lažje 
vzpostavi aktivno sodelovanje, s katerim se prenese odgovornost do učnega procesa z učitelja 
na udeležence, napredek pri pridobivanju znanja pa spremlja tudi sam udeleženec. Pri tem se 
vzpostavi neformalna učna klima, za katero je značilno sproščeno vzdušje, ki je v prid 
predvsem osebam, ki so imele v preteklosti negativne izkušnje z izobraževanjem. Dewey (1938 
v Knowles idr. 2005, str. 92—96) izpostavi, da so cilji izobraževanja doseženi, če je to 
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načrtovano na podlagi izkušenj udeležencev. Izkušnje so lahko vir učenja, če jih oseba 
reflektira, osmisli in se s tem pripravi na sprejemanje naslednjih izkušenj. Z različnimi 
metodami izkušenjskega učenja, kot so učenje v skupini, igra vlog, s telesnim gibanjem …, 
lahko izvajalec udeležencem bolj približa izobraževanje. Lindeman (1926) izpostavi, da so 
osebe motivirane za izobraževanje, če to zadovoljuje potrebe, ki nastanejo na podlagi različnih 
izkušenj posameznika. Izobraževanje oseb z multiplo sklerozo mora torej upoštevati 
značilnosti bolezni, vsebinsko pa zajeti področja, kjer bolezen povzroča primanjkljaje osebam 
z MS. Izobraževanje omogoča osebam z MS, da sprejmejo bolezen. Prvi pogoj za to pa je, da 
se bolniki naučijo prestrukturirati misli in dati negativnim izkušnjam pozitiven predznak. 
Druga značilnost se povezuje s prvo. Da se udeleženi lahko učijo iz lastnih izkušenj, morajo 
znati kritično razmišljati in kritično reflektirati samega sebe. Mezirow (1990, str. xvi) opiše 
kritično mišljenje kot presojanje veljavnosti posameznikovih predpostavk, pomenskih 
perspektiv in njihovih posledic, samorefleksijo pa predstavi kot ocenjevanje lastnih pomenskih 
perspektiv. Predvsem kritična samorefleksija je ključna, da steče proces transformativnega 
učenja. To poteka v prvi fazi kot razširitev že obstoječega znanja, v drugi fazi kot povezovanje 
že obstoječega znanja z znanjem, ki je pridobljeno na novo, in v tretji fazi preoblikovanje 
znanja, ki omogoča, da vidimo problem z drugega vidika in mu damo drugačen pomen. 
Transformacija znanja steče le, če reflektiramo svoje delovanje z razmišljanjem o sebi in o 
svojih notranjih vrednotah, čustvih ter interpretiramo svoje sedanje vedenje in vedenje v 
preteklosti. Osebe z multiplo sklerozo imajo veliko negativnih izkušenj ter posledično težav s 
samopodobo, ki jo lahko izboljšajo transformativnim učenjem. 
Tretja značilnost je prepoznavanje problema in njegovo reševanje, kar zajema pomemben 
vidik v izobraževanju odraslih. Gagne (1965 v Knowles idr. 2005, str. 80) opiše reševanje 
problemov kot učenje, ki zajema poglobljeno razmišljanje. Tudi Mezirow (1990, str. 14) 
poudari, da je za prepoznavanje problemov in njihovo reševanje ključno kritično razmišljanje 
in samorefleksija. Glavni problem, ki se ga morajo osebe z MS naučiti obvladovati, je, kako 
razumeti smisel življenja z boleznijo. Izobraževanje, ki je načrtovano tako, da se udeleženci 
učijo reševati osebne probleme, vzbuja interes pri ljudeh in se tako približa bodočim 
udeležencem. Knowles (1980, str. 43—44) pojasni, da se odrasli bolj učinkovito učijo, če so 
pridobljene informacije v kontekstu resničnega življenja, zato je potrebno v izobraževanju 
uporabljati eksperimentalne metode, kot sta: diskusija in reševanje problemov. Osebe z MS 
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se srečujejo z mnogimi problemi v vsakdanjem življenju, zato je proces prepoznavanja 
problema, analiziranje in iskanje rešitev ključnega pomena za osebe z MS in za njihove družine. 
Četrta značilnost, pomembna pri izobraževanju oseb z MS, je akcijsko učenje. To je socialni 
proces, poteka v skupinah, glavni cilj je reševanje problemov in interpretiranje izkušenj, pri 
tem pa so pomembna tudi čustva (Ličen 2012, str. 19—22). S tovrstnim učenjem lahko osebe 
z MS razrešujejo fizične, čustvene in medosebne probleme, ki jih povzroča bolezen.   
Peta značilnost izobraževanja odraslih, ki jo poudarjata avtorici, je, da izobraževanje 
opolnomoči udeležence, ker se osebe naučijo prevzeti nadzor nad svojim življenjem, vključno 
z medosebnimi odnosi in socialnimi vlogami. Zimmerman (1995 v Hannold in Hayes 2007, str. 
364) razloži, da opolnomočenje obsega motivacijo za pridobivanje znanja in spretnosti, s 
katerimi posameznik lahko vpliva na okolje, v katerem živi. Gre za to, da je posameznik aktivno 
vključen v sprejemanje odločitev in se ne prepusti vlogi pasivnega bolnika. Hannold in Hayes 
(prav tam) pojasnita, da gre pri opolnomočenju za krepitev moči posameznika, ki ponuja 
možnost za samostojno življenje. Zaviršek idr. (2002, str. 60—62) opišejo opolnomočenje kot 
proces, v katerem pride do »premika moči«. Posameznik v procesu opolnomočenja pridobiva 
zaupanje vase, krepi samozavest in moč, da se lahko odloča in s tem vpliva na potek svojega 
življenja, spoznava svoje lastne in družbene ovire ter se jih uči reševati. Tako bolje razume svet 
in sebe. Lawler (1988 v Halper in Holland 2011, str. 33) pojasni, da izobraževanje odraslih 
ozavešča posameznike o njihovih zmožnostih vplivanja na okolje, kar privede do 
opolnomočenja posameznika. Osebe z multiplo sklerozo potrebujejo veliko samozavesti in 
moči, da se lahko odločijo, kako bodo obvladovale svojo bolezen. Na podlagi različnih 
informacij se morajo odločiti, ali se bodo in kako se bodo zdravile, katere socialne vloge bodo 
sprejele in kako bodo premagovale ovire, ki jih prinaša bolezen. Izobraževanje lahko osebe z 
MS ozavesti o različnih možnostih, kako obvladovati bolezen, ter da bolnikom moč in 
samozavest pri soočanju z njo. 
Zadnja značilnost je samoizobraževanje, ki je pomembno za samostojnost in neodvisnost oseb 
z MS in je ključna komponenta izobraževanja odraslih. Guglielmino (2008, str. 2) opiše, da je 
samoizobraževanje naraven odgovor posameznika na novosti, probleme in izzive v našem 
okolju. Knowles (1975, str. 18) definira samoizobraževanje kot proces, v katerem posameznik 
na lastno pobudo spremlja svoje učne potrebe, formulira učne cilje, poišče različne vire, od 
katerih se lahko uči, izbira in dopolnjuje primerne učne strategije, ter evalvira učne dosežke. 
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Pri samoizobraževanju sloni odgovornost za učenje na posamezniku, da si poišče vire 
informacij, družbena odgovornost pa je, da poda čim več možnih virov, od katerih se lahko 
posamezniki učijo. Samoizobraževanje zahteva nenehno učenje, katerega pozitivni učinki so 
povečana motivacija, vztrajnost, neodvisnost, discipliniranost, samozavest in ciljna 
usmerjenost. Hill (2011) opiše Hollandovo raziskavo, ki je pokazala, da samoizobraževanje 
oseb z MS pripomore k izboljšanju obvladovanja in življenja z boleznijo, poleg tega pa Rager 
(2007 v Hill 2011, str. 11) pojasni, da samoizobraževanje pripomore k opolnomočenju. 
Učinki izobraževanja oseb z MS so odvisni tudi od zmožnosti bolnika, da uporabi znanje v 
praksi, zato je pomembno, da se omogoči osebam z MS izobraževanje, ki vsebuje poleg  
informacij o MS tudi vsebine o samorefleksiji, kritičnem razmišljanju, samoocenjevanju in 
sprejemanju odgovornosti. Narava multiple skleroze prisili bolnika, ki se je pripravljen aktivno 
soočati z boleznijo, da se nenehno uči in izobražuje.  V nenehnem spoprijemanju z multiplo 
sklerozo pa je pomembno, da imajo osebe z MS čim več možnosti za izobraževanje. 
2.1 VSEŽIVLJENJSKO UČENJE IN IZOBRAŽEVANJE OSEB Z MS 
Pomembno vlogo pri načrtovanju izobraževanja oseb z MS ima koncept vseživljenjskega 
učenja in izobraževanja. Ta je pomemben, ker poudarja izobraževanje in učenje skozi vse 
življenje, ne samo v mladosti, ampak tudi v zrelih in poznih letih. Pri tem upošteva nenehne 
spremembe v posameznikovem in družbenem razvoju, hkrati pa ne pozabi, da so skupine 
odraslih heterogene in s tem nudi priložnosti tudi ranljivim skupinam za osebni razvoj, 
vključevanje in prilagajanje razvijajoči se družbi ter spodbuja enakopravnost med ljudmi.  
Vseživljenjsko izobraževanje in vseživljenjsko učenje sta pojma, ki imata različen pomen. 
Vseživljenjsko Izobraževanje je dejavnost, kjer se srečujemo z načrtnim pridobivanjem veščin, 
znanja, navad, spretnosti, izkušenj in vrednot skozi vse življenje. Je vedno namembno in 
določeno s cilji, pogojenimi z družbenimi okoliščinami in potrebami. Izobraževanje je vedno 
organizirano in strukturirano, določeno z učnim načrtom (Govekar-Okoliš in Ličen 2008; Jelenc 
2007; Jelenc 2008; Ličen 2006). Koncept vseživljenjskega učenja je nadgradnja koncepta 
vseživljenjskega izobraževanja. Davies (1985 v Jelenc 2008, str. 25) vidi sam pojem učenja širše 
kot izobraževanje, saj koncept vseživljenjskega učenja zajema namembno in nenamembno 
učenje. Tudi Rogers (1999, str. 37—39) pojmuje izobraževanje ožje kot učenje in poudari, da 
izobraževanje nudi priložnosti za učenje. Jelenc (2008, str. 23—24) razčleni izobraževanje 
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glede na namembnost, to je lahko formalno, kjer je cilj pridobiti formalno potrjene rezultate 
in certifikat, lahko pa je neformalno, kjer cilj izobraževanja ni pridobitev javno veljavnih listih, 
ampak načrtno zadovoljevanje drugih izobraževalnih posameznikovih potreb. Širina koncepta 
vseživljenjskega učenja se kaže v priložnostnem oziroma aformalnem učenju. Aformalno 
učenje je deloma namemben proces učenja v vsakdanjem življenju. O namembnem 
aformalnem učenju govorimo takrat, ko ozavestimo in izkoristimo priložnost za učenje, o 
nenamembnem aformalnem učenju pa govorimo, ko poteka spontano na podlagi izkušenj in 
vplivov iz okolja. Jarvis (1997 v Govekar-Okoliš in Ličen 2008, str. 41), Kranjc (1979 v prav tam)  
in tudi Jelenc (2008, str. 23) pripišejo odgovornost vseživljenjskega izobraževanja državi in 
zunanjim okoliščinam, medtem ko je vseživljenjsko učenje, za razliko od vseživljenjskega 
izobraževanja, individualistično usmerjeno, odvisno od posameznikovega delovanja, lastnosti, 
interesov; odgovornost za učenje sloni na posamezniku, seveda pa je tudi njegovo učenje 
prepleteno z družbenim kontekstom in sledi smernicam družbe.  
Koncept vseživljenjskega učenja in izobraževanja spodbuja posameznike, da so aktivni, 
pripravljeni na sodelovanje in predani učenju, kar je pomembno za osebe z MS, saj so te zaradi 
kronične bolezni velikokrat pasivne in obupane. Odgovornost za učenje sicer sloni na 
posamezniku, vendar pa se z izobraževalnimi programi za osebe z multiplo sklerozo, ki jih 
organizirajo različni nosilci izobraževanja v družbi, ta odgovornost porazdeli med 
posameznikom in nosilci izobraževanja. Pomembno načelo vseživljenjskega izobraževanja je 
načelo enakih možnosti dostopa do izobraževanja, ne glede na to, da imajo ljudje različna 
izhodišča (družbeni status, zdravstveno stanje, ekonomski položaj, kraj bivanja, leta 
…)(Govekar-Okoliš in Ličen 2008). Pobudniki, s tem ko ponujajo izobraževanje osebam z MS, 
uresničujejo njihove pravice do vseživljenjskega izobraževanja in učenja. V 24. členu 
Konvencije o pravicah invalidov zasledimo, da morajo imeti osebe s posebnimi potrebami 
možnost do vseživljenjskega izobraževanja in učenja, saj le to omogoča razvoj njihovih 
zmožnosti in lastnih vrednosti, jim omogoča aktivno vključevanje v družbo in samostojnost 
(Konvencija o pravicah invalidov 2006). Osebe z MS imajo priložnost za vseživljenjsko učenje v 
formalnem in neformalnem izobraževanju, ki se nadaljuje tudi pri opravljanju vsakdanjih 
opravil, v komunikaciji z ljudmi, samoinciativnim prebiranjem literature itd. (Heiniche Motsch 
in Khasnabis 2010). Delors opiše vseživljenjsko izobraževanje kot sredstvo za »[…]vzpostavitev 
ravnotežja med učenjem in delom, nenehno prilagajanje številnim poklicem in živo 
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udejanjanje državljanstva« (Delors 1996, str. 93); pri tem poudari, da bi moralo izobraževanje 
vsebovati štiri stebre učenja, ki jih opiše kot: učiti se, da bi vedeli, učiti se, da bi znali delati, 
učiti se, da bi znali živeti in učiti se biti (prav tam). Osebe z MS se zaradi kronične oblike bolezni 
nenehno učijo na različnih področjih njihovega življenja. Poleg naključnega učenja, ki poteka 
ob vsakdanjih izkušnjah z boleznijo, pa je za osebe z MS pomembno tudi izobraževanje, ki nudi 
vse štiri stebre učenja. Vseživljenjsko učenje in izobraževanje ponuja osebam z MS vedno nove 
informacije in znanje o multipli sklerozi in njihovih posledicah, kar pomaga osebam z MS, da 
premagajo strah pred negotovo prihodnostjo in se aktivno spoprimejo z boleznijo. Barker idr. 
(2014, str. 256—267) ugotavljajo, da se osebe z MS velikokrat srečujejo s krizo identitete, ki je 
posledica zmanjšanih zmožnosti in slabše samopodobe. Reševanje krize identitete zahteva 
spremembo sistema vrednot, prepričanj in vedenja. Osebe z MS se morajo po postavljeni 
diagnozi naučiti živeti z boleznijo in najti smisel življenja kljub težavam, s katerimi se srečujejo. 
Barros (2012, str. 119—123) pojasni, da vseživljenjsko izobraževanje in učenje poizkušata 
izboljšati samopodobo in spodbujata samouresničitev posameznika, krepita socialno 
pravičnost in enakopravnost med ljudmi, kar vpliva na razvoj družbe in na kakovost življenja v 
njej. Izobraževanje, namenjeno osebam z MS, uči bolnike, kako aktivno delovati in 
premagovati ovire, ki jih prinaša bolezen, kar pozitivno vpliva na njihovo samozavest in 
samopodobo, kar je ključno pri vzpostavljanju nove identitete in osebne rasti. Osebe z MS, ki 
se naučijo sprejeti bolezen in se naučijo gledati na življenje s »pozitivnimi očmi«, lažje dosegajo 
zastavljene cilje tudi na drugih področjih njihovega življenja, ugotavljajo Davidson idr. (2009, 
str. 604—605). Pomemben dokument v konceptu vseživljenjskega učenja in izobraževanja je 
Memorandum o vseživljenjskem učenju, ki poudarja, da spodbujanje vseživljenjskega učenja 
pripomore k aktivnemu državljanstvu, zaposljivosti in socialni koheziji. Aktivno državljanstvo 
se kaže kot aktivno delovanje ljudi v družbi in ponuja možnost odločanja v njej. Zaposljivost je 
pomembna, ker prinaša neodvisnost, samospoštovanje in blaginjo, kar vodi v kakovostno 
življenje, vseživljenjsko učenje pa je ključ za doseganje enakih možnosti in preprečevanje 
socialne izključenosti (Memorandum o vseživljenjskem učenju 2000). Dokument je 
pomemben za osebe z MS, saj so te zaradi prikrajšanosti pogosto diskriminirane in zaradi 
bolezni težje obdržijo ali dobijo zaposlitev, poleg tega jim delodajalci velikokrat nočejo urediti 
prilagoditev na delovnem mestu, ki jih osebe z MS potrebujejo. Materialne potrebe se z 
boleznijo povečajo, zato brezposelnost velikokrat vodi k slabšemu ekonomskemu statusu, 
slabši motivaciji za aktivno življenje in k zmanjšani samostojnosti. Osebe z MS so tudi na drugih 
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področjih življenja pogosto socialno izključene, zato je vseživljenjsko učenje in izobraževanje 
za osebe z MS pomembno, saj, kot je zapisano v Strategiji vseživljenjskosti učenja v Sloveniji 
(Jelenc 2007, str. 13) koncept vseživljenjskega učenja in izobraževanja poizkuša najprej 
vzpostaviti enake možnosti za izobraževanje in s tem omogoča tudi vključevanje ranljivih 
skupin v socialno okolje. Raziskave, ki ugotavljajo učinke predvsem formalnega, pa tudi 
neformalnega izobraževanja, se osredotočajo predvsem na ekonomske učinke posameznika 
in družbe. Desjardins (2004) navaja, da so učinki vseživljenjskega učenja in izobraževanja 
skupek multidisciplinarnega pristopa k razvijanju človeškega kapitala in socialnega kapitala, 
kar vključuje pridobivanje znanja, ekonomskih, socialnih in drugih veščin posameznika, ki jih 
pridobi doma, na delu ali v družbi, kar posledično vpliva na vključenost posameznika v družbo, 
nudi boljšo kakovost življenja in več možnosti za zaposlovanje. V zadnjih letih potekajo 
raziskave, ki ugotavljajo širše učinke vseživljenjskega učenja in izobraževanja, in sicer se 
pozitivni učinki kažejo v posameznikovem fizičnem in duševnem zdravju, družinski dinamiki in 
družbeni koheziji (Feinstein in Budge 2007; Field 2011). Podobne učinke so ugotovili tudi za 
samo neformalno izobraževanje v mednarodni raziskavi z imenom Bell (Wider Benefit of 
lifelong learning), v kateri je sodelovala tudi Slovenija. Rezultati so pokazali, da neformalno 
izobraževanje pozitivno vpliva na ekonomske učinke v posameznikovem življenju, saj vpliva na 
večjo njegovo zaposljivost in stabilnost. Poleg pozitivnih ekonomskih učinkov je raziskava 
pokazala, da neformalno izobraževanje pozitivno vpliva na širjenje socialnih mrež, na osebno 
učinkovitost (povečanje samozavesti, življenjskega smisla in duševnega zdravja) ter pridobitev 
splošnega znanja in novih kompetenc (Vrečer 2014). Tovrstne ugotovitve so pomembne za 
osebe z MS, saj se njihove poglavitne potrebe kažejo v potrebi po izboljšanju osebne 
učinkovitosti, ohranjanju dobrih odnosov v družini in na delovnem mestu, po ohranitvi 
oziroma pridobitvi delovnega mesta in tudi v povečanju motivacije za aktivno delovanje v 
družbi. 
2.1.1 Neformalno izobraževanje oseb z multiplo sklerozo 
Izobraževanje, namenjeno osebam z MS, je po večini neformalno in pomaga v prvi vrsti 
izboljšati kakovost življenja oseb z MS, poleg tega pa pomaga pri vključevanju oseb z MS v 
družbo in jim ponuja možnost za čim daljše samostojno življenje. Ena izmed prednosti 
neformalnih izobraževalnih programov pred formalnimi je zmožnost hitrega prilagajanja 
spreminjajočim se potrebam oseb z MS (Heiniche Motsch in Khasnabis 2010). Romi in Schmida 
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(2009, str. 259—260) razložita, da je namen neformalnega izobraževanja doseganje družbenih 
ciljev, ki se jih uresničuje organizirano, s fleksibilnim učnim načrtom. Neformalno 
izobraževanje si prizadeva zmanjšati socialno izključenost ter zadovoljiti potrebe oseb z MS. 
Jelenc (1996, str. 15) navaja, da neformalno izobraževanje omogoča posamezniku, da se 
osebno razvija, sprejema družbene vloge, dosega družbeno blaginjo in se uvaja in usposablja 
za poklicno delo. Za posameznika z MS je pomembno, da sprejme vlogo osebe z MS in poizkuša 
kljub težavam, ki jih povzroča bolezen, čim bolje delovati v vsakdanjem življenju. Neformalno 
izobraževanje ponuja osebam z MS odgovore na to, kako uskladiti vsakdanje življenje z 
boleznijo. 
Neformalno izobraževanje obsega širok spekter izobraževalnih pobud v družbi, od načrtnega 
učenja različnih veščin na domu do vladnih projektov in pobud v skupnosti. Nosilci 
izobraževanja oseb z MS so predvsem zdravstvene institucije in društva, slednja so najbolj 
pomembna za osebe z MS, saj gledajo na osebe z MS celostno in poizkušajo zadovoljiti širok 
spekter njihovih potreb. Večina društev po svetu, namenjenih osebam z MS, spadajo med 
invalidske organizacije, ki so neprofitne, prostovoljne in delujejo v javnem interesu. Večinoma 
so to nevladne organizacije, ustanovljene s strani fizičnih oziroma pravnih oseb in ne s strani 
države. Kolarič idr. (2002, str. 6) pojasnijo, da njihov namen ni pridobivanje dobička, ampak 
delovanje v javno dobro. Če pa do dobička pride, ga namenijo za razvoj svojih storitev. 
Pomembni vrednoti v tovrstnih organizacijah sta altruizem in solidarnost, kar pomeni, da je 
cilj organizacij zagotoviti pomoč osebam z MS. S tem pa pomagajo graditi socialno državo. 
Neformalno izobraževanje v invalidskih organizacijah in v Združenju oseb z MS Slovenije 
pomaga uresničevati funkcije nevladnih organizacij, zapisane v Strategiji vlade Republike 
Slovenije za sodelovanje z nevladnimi organizacijami (2005, str. 7—8): 
 Glas državljanov: nevladne organizacije prek socialnega dialoga vzpostavljajo vez med 
ciljnimi skupinami, državami in drugimi deli civilne družbe in s tem omogočajo, da 
imajo posamezniki možnost sprejemanja odločitev na različnih ravneh odločanja. 
Tovrstne organizacije velikokrat zastopajo interese šibkih in ranljivih skupin, tudi oseb 
z multiplo sklerozo. Neformalno izobraževanje ima pomembno vlogo pri spodbujanju 
aktivnega državljanstva oseb z MS, saj jim ponuja možnost, da se izobrazijo o svojih 
pravicah in načinu uveljavitve in tudi o načinih sodelovanja z državo in drugimi 
skupnostmi. Elsdon (1998, str. 24—29) navaja, da se posamezniki v nevladnih 
19 
 
organizacijah naučijo »[…]pomena in spretnosti, ki so osnova dejavnega državljanstva: 
sodelovanje v diskusiji, strpnost, sodelovanje, priprava politike organizacije, delo z 
drugimi in vodenje drugih, usmerjanje dogodkov in pogosto tudi vodenje ljudi[…].« 
(prav tam, str. 27). Delo v nevladnih organizacijah lahko opravljajo prostovoljci ali 
profesionalci, lahko pa v eni organizaciji opravljajo delo tako prostovoljci kot 
profesionalci. V Združenju MS Slovenije opravljajo delo prostovoljci in profesionalci. Ti 
so v društvu zaposleni in prevzemajo naloge, kot so načrtovanje programov in 
dogodkov za osebe MS, pripravo politike organizacije, medtem ko se prostovoljci v 
sklopu neformalnega izobraževanja lahko naučijo sodelovanja, strpnosti ter dela in 
vodenja z ljudmi. Prostovoljci so v Združenju MS Slovenije pomembni v programih 
Poverjeništva in Osebne asistence, kjer skrbijo, da so osebe z MS, ki imajo težjo stopnjo 
invalidnosti, na tekočem z novostmi o multipli sklerozi in o delovanju društva, nudijo 
pa jim tudi neposredno pomoč pri različnih opravilih, ki jih sami ne morejo ali pa jih 
opravljajo s težavo.  Programe Združenja MS Slovenije bom opisala kasneje. 
 Družbene dejavnosti: gre za dejavnosti, ki jih organizirajo nevladne organizacije z 
namenom, da posamezniki zadovoljujejo potrebe skupaj z drugimi. Elsdon (prav tam, 
str. 26—27) navaja, da v nevladnih organizacijah prihaja do vsebinskega učenja, kjer si 
posamezniki pridobijo znanje in spretnosti. V organizacijah za osebe z MS organizirajo 
veliko športnih dejavnosti in tudi programov, ki vsebujejo fizioterapijo, saj tovrstni 
programi izboljšujejo njihovo kondicijo in motoriko, ki je pri večini oseb z MS že tako v 
slabšem stanju. Poleg športnih programov so v tem sklopu pomembna srečanja, na 
katerih si osebe z MS lahko izmenjajo med seboj izkušnje in tudi s strokovnjaki, ki 
običajno priredijo različna predavanja, delavnice, seminarje ali diskusije, kjer si osebe 
z MS lahko pridobijo novo znanje o multipli sklerozi. Skozi tovrstne programe se osebe 
z MS srečujejo s socialnim učenjem in spreminjanjem. Elsdon (prav tam, str. 27) 
poudari, da je to učenje med najpomembnejšimi, saj se posamezniki učijo vzpostavljati 
odnose z drugimi, sodelovati in prevzemati odgovornost v skupini, kar pozitivno vpliva 
na osebno učinkovitost. Sodelovanje v nevladni organizaciji pripomore tudi k osebni 
rasti oseb z MS, saj, kot pravi Elsdon (prav tam), imajo možnost odkrivati in razvijati 
svoje zmožnosti in slediti trajnemu osebnemu razvoju. 
 Določene vrste javnih storitev: nevladne organizacije so velikokrat pobudnice za 
zagotavljanje storitev, kot so pomoč ali varstvo, ki zagotavljajo boljše življenjske pogoje 
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ali razvoj. Tovrstne storitve lahko na podlagi ugotovljenega javnega interesa financira 
tudi vlada. Nevladne organizacije, ki se zavzemajo za dobrobit oseb z MS, dajejo 
pobudo predvsem za rehabilitacijske programe in za programe, ki ponujajo različne 
vrste pomoči osebam z MS. Neformalno izobraževanje je v tovrstnih storitvah 
nepogrešljivo, saj pomaga uresničevati njihove cilje. 
Programi, ki jih organizirajo društva MS ter zdravstvene organizacije po svetu, se v grobem 
delijo na podporne in rehabilitacijske programe. Podporne programe bi glede na glavne cilje 
lahko delili v tri skupine: prva skupina programov zagotavlja informiranje in svetovanje 
osebam z MS. Druga skupina predstavlja krajše neformalne izobraževalne programe, kot so 
seminarji, tečaji in delavnice z različnimi vsebinami, tretja skupina podpornih programov pa 
zajema neposredno pomoč osebam z MS, kot so prevozi, pomoč pri odpravi arhitekturnih ovir, 
zagotavljanje in pomoč pri uporabi tehnoloških pripomočkov ipd. Vsi podporni programi 
nimajo izrazitih izobraževalnih ciljev, vendar tovrstni programi pripomorejo k izboljšanju 
kakovosti življenja posameznika z MS in so pomembni iz andragoškega vidika, saj se 
posamezniki srečujejo znotraj teh programov z nenehnim izobraževanjem in učenjem. V 
programih svetovanja in informiranja in tudi v programih neposredne pomoči se osebe z MS 
srečujejo z aformalnim učenjem, na seminarjih in tečajih pa z neformalnim izobraževanjem. 
Rehabilitacijski programi so multidisciplinarni programi in pogosto vključujejo poleg terapij 
tudi podporne in izobraževalne programe. V rehabilitacijskih programih se srečujemo z 
oblikami formalnega in neformalnega izobraževanja. Poleg tega rehabilitacija ponuja ogromno 
priložnosti za aformalno učenje. Formalno izobraževanje srečamo predvsem v programih 
poklicne rehabilitacije, medtem ko gre v drugih oblikah rehabilitacije za neformalno 
izobraževanje in učenje ali pa samo za priložnostno učenje. Cilji rehabilitacije so široki in 
presegajo izobraževalne cilje, kljub temu pa so nekateri glavni cilji, kot so boljša kakovost 
življenja, vključevanje in sodelovanje oseb s posebnimi potrebami in invalidnih oseb v družbo, 
združljiva z idejami vseživljenjskega učenja in izobraževanja. Tovrstne programe bom 




2.2 ZNAČILNOSTI IZOBRAŽEVANJA ODRASLIH OSEB Z MULTIPLO SKLEROZO 
Osebe, ki zbolijo za multiplo sklerozo, so večinoma mlajše odrasle osebe, ki lahko z boleznijo 
živijo več desetletij ali pa zbolijo kasneje, tudi v srednji in pozni odraslosti (Baneke in 
Thompson 2013, str. 10). Odraslost je kompleksen pojem in je odvisen od časa in družbe, v 
kateri posameznik živi (Ličen 2006, str. 30). Jelenc (1996, str. 17) opozori, da si pojem 
»odraslost« lahko razlagamo različno. Povežemo ga lahko z zrelostjo posameznika. Zrelost se 
oblikuje skozi proces zorenja oziroma dedno zasnovanega razvoja organizma in je močno 
povezan z učenjem in okoljem, v katerem živi (Marentič Požarnik 2000, str. 26—27). Za 
odraslega človeka štejemo osebe, ki so dovolj zrele, da so prevzele odgovornost za svoje 
življenje in nove socialne vloge odraslega človeka. Andragogika opredeli odraslega človeka kot 
osebo, ki je prekinila redno šolanje in se vrača v organizirano izobraževanje ali se uči 
samostojno, medtem ko je že sprejela nove socialne vloge, značilne za odraslo osebo. (Jelenc 
1996, str. 17—20; Ličen 2006, str. 30—51). Pojem odraslosti v izobraževanju odraslih ni 
pogojen z leti, vendar pa obstaja kljub temu veliko konceptov, ki poizkušajo ločevati obdobja 
odraslosti iz različnih zornih kotov, kar je pomembno za načrtovanje izobraževanja odraslih, ki 
sledi različnim potrebam v različnih obdobjih odraslosti (Ličen 2006). Sama sem v 
raziskovalnem delu diplomske naloge uporabila Levinsovo razmejitev odraslosti, ki temelji na 
spoznanju, da se posameznikova pripravljenost za učenje poveča v obdobju življenjskih 
sprememb odraslega človeka. Levinson opredeli odraslost v tri obdobja, in sicer v obdobje 
zgodnje odraslosti, srednje odraslosti in pozne odraslosti. Obdobja odraslosti med seboj 
tranzitno prehajajo (Knowles idr. 2005, str. 224).  
 Zgodnja odraslost: 17—45 let 
 Prehodno obdobje v zgodnjo odraslost: 17—22 let 
 Vstop v odraslost: 22—28 let 
 Prehodno obdobje tridesetih let: 28—33 
 Ustalitev: 33—40 
 
 Srednja odraslost: 40—65 let  
 Prehodno obdobje v srednjo odraslost: 40—45 let 
 Vstop v srednjo odraslost: 45—50 let 
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 Prehodno obdobje petdesetih let: 50—55 let 
 Vrhunec srednje odraslosti: 55—60 let 
 
 Pozna odraslost: 60+ 
 Prehodno obdobje pozne odraslosti: 60—65 let 
 
Za prvo obdobje je značilno, da se začne posameznik postavljati na lastne noge, se odcepi od 
primarne družine ter začne prevzemati odgovornost za svoja dejanja. Med obdobjem zgodnje 
odraslosti posameznik definira svojo identiteto, sprejema življenjsko pomembne odločitve pri 
izbiri partnerja, prijateljev, poklica in življenjskega stila, pri tem pa sprejema nove socialne 
vloge. Značilno je usklajevanje med lastnimi ambicijami  in družbenimi zahtevami. V obdobju 
srednje odraslosti so posamezniki že bolj zreli, za sabo imajo veliko izkušenj, ki so pomagale 
utrditi lasten položaj v družbi. Posamezniki se na prehodu v srednjo odraslost soočajo z 
občutkom staranja, smrtnostjo, razrešujejo odnose s partnerji ter ponovno vzpostavijo osebne 
prioritete. V srednji odraslosti dosežejo vrh kariere, postanejo bolj reflektivni, sočutni in 
razumni, manj se ozirajo na zunanje zahteve in se bolj posvetijo sebi in drugim, pri tem pa 
poizkušajo zadovoljiti potrebe, ki prinašajo osebno zadovoljstvo in družabno življenje. Na 
prehodu v pozno odraslost se posamezniki začnejo pripravljati na upokojitev ter si zastavijo 
cilje, ki so v starosti še dosegljivi. V pozni odraslosti se srečujejo  z upadanjem fizične 
sposobnosti in z zdravstvenimi težavami, soočajo se s smrtjo prijateljev ali celo partnerja, 
spominjajo se dosežkov in obžalovanj v preteklosti in se poizkušajo pomiriti sami s sabo. V tem 
obdobju je pomembna družina in majhni dogodki, ki ustvarjajo veselje v vsakdanu. Potrebe po 
izobraževanju in učenju odraslega človeka se pokažejo predvsem v fazi prehodnih obdobij, 
torej ob življenjskih spremembah. Osebe z multiplo sklerozo tako kot zdravi ljudje sledijo 
razvojnim fazam odraslosti, vendar pa se pri njih potrebe po učenju in izobraževanju še 
povečajo, saj se srečujejo z dodatnimi vprašanji, kako z boleznijo doseči zastavljene cilje. 
Izobraževanje oseb z MS spada med izobraževanje ranljivih skupin. Jelenc Krašovec (2012, str. 
65) pojasni, da med ranljive skupine uvrščamo skupine ljudi, ki so kulturno, družbeno in 
ekonomsko prikrajšani zaradi svojih značilnosti, ki so drugačne od večinskih družbenih 
značilnosti. Osebe z MS so prikrajšane predvsem pri ohranitvi in pridobitvi zaposlitve, 
socialnega vključevanja in ohranitvi pozitivnih odnosov v okolju, kjer živijo. Razlogi za ranljivost 
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se skrivajo predvsem v gibalni oviranosti in v drugih simptomih multiple skleroze, ki povzročajo 
duševno stisko. Izobraževanje oseb z MS se začne z informiranjem, nasvetovanjem in 
svetovanjem, kjer se seznanijo z možnostmi, ki jih imajo za lažje soočenje s problemi. 
Izobraževanje oseb z MS se nadaljuje s konkretnimi programi, kjer osebe z MS pridobijo 
različne spretnosti, in tako lažje obvladujejo bolezen na različnih področjih človekovega 
delovanja. Halper in Joyce Holland (2011, str. 31) poudarita, da mora izobraževanje oseb z MS 
podati vizijo, kako bi oseba z MS želela živeti.  
Izobraževalne cilje za posameznika z multiplo sklerozo strneta v pet točk (prav tam): 
 Razumevanje diagnoze. 
 Uspešno shajanje z multiplo sklerozo. 
 Vključevanje zdravljenja v svoje življenje. 
 Izobraževanje na kritičnih področjih, kot so: odnosi, starševstvo, zaposlovanje in način 
življenja. 
 Preprečevanje negativnih izidov, povezanih z nastajanjem novih simptomov. 
Poznavanje diagnoze je prvi korak, ki pripomore k soočanju z boleznijo. Izobraževanje o 
diagnozi pomaga posamezniku odgovoriti na osnovna vprašanja o tem, kaj lahko pričakujejo v 
prihodnosti ter kako se soočiti s simptomi in z negativnimi občutji, ki se pojavijo takoj ob 
postavljeni diagnozi. Čeprav bolezen ni ozdravljiva, zdravila pomagajo lajšati simptome in 
upočasnijo njeno napredovanje. Zdravila različno vplivajo na posameznika, zato je pomembno, 
da se osebe z MS dobro izobrazijo o zdravljenju z zdravili in njihovih posledicah. Poleg 
zdravljenja z zdravili, poteka zdravljenje tudi v sklopu rehabilitacij, ki vsebujejo različne 
terapije, vadbo, razgibavanja. Ker MS vpliva na vsakega posameznika drugače, je pomembno, 
da osebe z MS poznajo možnosti zdravljenja in se odločijo za tiste storitve, ki najbolj ugodno 
vplivajo na njihove težave. Izobraževanje po postavljeni diagnozi pripomore, da se osebe z MS 
naučijo upravljati svoje življenje in reševati vsakdanje težave, ki jih prinaša bolezen. Z 
izobraževanjem si pridobijo spretnosti, ki jim olajšajo vsakdanja opravila, pomagajo ohraniti 
odnose z bližnjimi in uspešno delovati v zasebnem in tudi v družbenem življenju. Gagne (1972 
v Knowles idr. 2005) našteje pet področij, ki jih lahko razvijamo z učenjem v izobraževalnem 
procesu in so pomembna tudi za osebe z MS, saj se srečujejo s primanjkljaji na vseh petih 
področjih, ki pa jih lahko z izobraževanjem izboljšajo. Prvo področje so motorične veščine, ki 
se jih razvija s praktičnim učenjem. Ena izmed posledic multiple skleroze je zmanjšana 
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motorična zmožnost, zato je učenje motoričnih veščin ključnega pomena, saj trening izboljšuje 
nadzor nad gibanjem telesa oseb z MS, ugotavljajo Tomassini idr. (2010). Motorične veščine 
osebe z MS lahko izboljšujejo s fizioterapijo, telovadbo ali učenjem vsakdanjih veščin, kot so 
domača opravila, pisanje ... Izobraževanje, ki vključuje učenje motoričnih veščin, je lahko 
organizirano v različnih prostorih, kjer pri urjenju uporabljajo posebne pripomočke ali pa 
poteka na domu oseb z MS, kjer se učijo motoričnih veščin, ki lajšajo delo pri gospodinjskih 
opravilih. Drugo področje je pridobivanje in obdelovanje informacij, ki je velikokrat prvi korak 
pri soočanju z boleznijo. Osebe z MS pridobijo informacije iz različnih virov (medicinsko osebje, 
svetovalci, elektronski ali tiskani viri), kjer je pomembno, da se naučijo ločiti uporabne 
informacije od neuporabnih in jih koristno uporabiti, pri tem pa krepijo tudi intelektualne 
veščine, ki so tretje področje, katero lahko osebe z MS razvijajo v izobraževalnem procesu. 
Razvijanje intelektualnih veščin pripomore k pridobivanju znanja in razumevanju multiple 
skleroze in njenih posledic, kar pomaga osebam z MS, da se lažje odločajo o načinu življenja z 
multiplo sklerozo. Četrto področje je razvijanje kognitivnih strategij. Multipla skleroza 
velikokrat prizadene del možganov, odgovoren za mišljenje. S posebnimi strategijami lahko 
učenje izboljša predvsem kratkoročni spomin in povečuje hitrost mišljenja. Peto področje pa 
se nanaša na razvijanje vedenja in odnosov, ki zahteva predvsem modelno in skupinsko 
učenje, kjer se osebe z MS učijo predvsem socialnih spretnosti. 
2.2.1 Potrebe po izobraževanju oseb z multiplo sklerozo 
Izobraževalne potrebe oseb z MS se povezujejo s široko paleto potreb na različnih področjih, 
predvsem pa se povezujejo s temeljnimi človekovimi potrebami (Holland idr. 2011). 
Marentič Požarnik (1980) strne psihološka dognanja o osnovnih človekovih potrebah na tri 
glavne skupine človekovih potreb, in sicer:  
 Biološke potrebe, ki se kažejo kot telesni oziroma fiziološki primanjkljaji  (lakota, žeja, 
fizično zdravje…) in jih zadovoljujemo nagonsko.  
 Socialne potrebe, ki se povezujejo z interakcijo z drugimi ljudmi (potreba po varnosti, 
ljubezni, uveljavljanju v družbi …) in jih lahko zadovoljimo samo s pomočjo drugih ljudi. 
 Kognitivno usmerjeni pogledi na potrebe pa poudarjajo uresničevanje potreb,  
povezanih z načrtovanjem prihodnosti, njihovo zadovoljevanje pa je povezano z 
uresničevanjem ciljev in vrednot. 
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Potrebe oseb z multiplo sklerozo so med seboj prepletene. Bolniki se najprej srečujejo z 
biološkimi in fiziološkimi potrebami, ki so posledica simptomov multiple skleroze in najprej 
povzročajo telesne primanjkljaje. Knowles (1980, str. 84) pojasni, da se pri tej skupini potreb 
kaže močna potreba po ohranjanju zdravja, ki vpliva na motivacijo in vodi v akcijo. Osebe z MS 
nimajo zadovoljenih telesnih potreb, saj se srečujejo s telesnimi primanjkljaji, kot so izguba 
vida, utrujenost, gibalna oviranost … Simptomi MS vplivajo na motivacijo za učenje, medtem 
ko se nekaterim motivacija poveča in želijo poiskati rešitve oziroma kompenzacije za telesne 
primanjkljaje, pa druge zavira, zaradi nezadovoljenih telesnih potreb nimajo motivacije za 
učenje. Holland idr. (2011) pojasnijo, da se zaradi zmanjšanih zmožnostih pri osebah z MS 
pojavijo socialne potrebe, in sicer so na preizkušnji medosebni odnosi, predvsem v družini, 
pojavi se potreba po zavestnem vključevanju v družbo. Knowles (1980, str. 85—86) pojasni, 
da je temeljna potreba odraslih ljudi potreba po novih izkušnjah. Prevelika rutina vzbuja 
ljudem dolgočasje, zato se kaže potreba po avanturah, navdušenju in tveganju. Če tovrstne 
potrebe niso zadovoljene, se kažejo vedenjski simptomi, kot so nemirnost, razdraženost, 
impulzivnost ali ravnodušnost. Potreba po novih izkušnjah motivira ljudi za iskanje novih 
prijateljev, hobijev in novih idej. Osebe z MS se velikokrat udeležijo dogodkov ravno zaradi 
želje po druženju z drugimi osebami z MS in zaradi izmenjave izkušenj. Skupinsko 
izobraževanje nudi osebam z MS priložnosti za druženje, učenje, sodelovanje, kar zadovolji 
potrebo po novih izkušnjah, potrebo po naklonjenosti in potrebo po prepoznavnosti. V skupini 
sebi podobnih zadovoljijo tudi potrebo po varnosti. Knowles (prav tam) pojasni, da je potreba 
po varnosti nasprotna potrebi po pridobivanju novih izkušenj in vključuje potrebo po telesni 
varnosti, po samospoštovanju in ohranjanju pozitivne lastne podobe. Če tovrstne potrebe niso 
zadovoljene, se pojavijo vedenjski simptomi, kot so zapiranje vase, umik pred sodelovanjem 
ali nasprotno, dominantno vedenje, kontroliranje drugih ljudi … Osebe z MS se velikokrat 
izolirajo od družbe zaradi strahu pred tem, da bodo diskriminirani, ker ne bodo mogli opravljati 
določenih nalog, in zaradi strahu pred tem, da se jim bo kaj zgodilo. Osebe z MS imajo 
velikokrat tudi težave s samopodobo, ki povzroči zapiranje vase. Izobraževanje ponuja osebam 
z MS priložnost, da se vključijo v družbo in v njej aktivno sodelujejo, ponuja opolnomočenje, 
kar pozitivno vpliva na samopodobo, vendar pa je osebe z MS, ki se zaprejo vase, težko izvabiti 
iz začaranega kroga strahu pred vključevanjem v družbo. Ozaveščanje o MS in programih, ki 
so na voljo osebam z MS, lahko veliko pripomore, da osebe zadovoljijo potrebo po varnosti. 
Knowles (prav tam) opiše še dve temeljni potrebi, pomembni iz vidika izobraževanja odraslih, 
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in sicer potreba po naklonjenosti se kaže v zadovoljevanju potreb drugih, v želji po ljubljenosti 
drugih ljudi. Potreba po naklonjenosti motivira ljudi k druženju, izmenjavanju izkušenj, 
interesov, veselja in žalosti. Če potreba po naklonjenosti ni zadovoljena, se kažeta dva 
ekstremna simptoma: zapiranje vase ali izražanje agresije in sovražnosti, lahko pa se kaže tudi 
simptom, zlaganega obnašanja ali hinavskega vedenja, ki je med tema dvema ekstremoma. 
Potreba po prepoznavnosti se kaže kot želja po občudovanju in spoštovanju od drugih ljudi. 
Ta želja motivira ljudi za sodelovanje v socialnih skupinah, institucijah in skupnostih, povzroča 
iskanje socialnega statusa in pozornosti. Če potreba ni zadovoljena, se kažejo vedenjski 
simptomi v razvrednotenju samega sebe in v umiku ali pa pretiranem razkazovanju, pretirani 
razposajenosti, oblačenju izstopajočih oblačil itd. Kognitivno usmerjeni pogledi na potrebe 
poudarijo potrebo po osebni rasti. Knowles (prav tam) pojasni, da se potreba po osebni rasti 
kaže kot postavljanje in uresničevanje ciljev v prihodnosti, ki osmišljajo življenje. Želja po 
osebni rasti vpliva na motivacijo za učenje in izobraževanje, željo po znanju, razumevanju, 
pridobivanju veščin, interesov, različnih pogledov in stališč. Osebam, ki nimajo vizije v 
prihodnosti, se zdi življenje manj smiselno. Po Maslowi hierarhiji potreb je tovrstna potreba 
najvišja. Če niso zadovoljene nižje potrebe (fiziološke potrebe, potreba po varnosti in 
pripadnosti), potem so tudi višje potrebe (potreba po spoštovanju in samouresničevanju) 
težko zadovoljene. Osebe z MS velikokrat težko ohranjajo pozitiven pogled na svet, zato 
morajo najti upanje in smisel življenja z MS, kar jim ponudi izobraževanje, ki vključuje 
ozaveščanje o bolezni in možnostih, kako živeti z njo. Pri tem so pomembni majhni koraki, ki 
zadovoljijo druge nižje potrebe, kjer se izboljša samopodoba, poveča upanje in posledično se 
poveča tudi motivacija za učenje. 
Temeljne potrebe se močno povezujejo z učnimi in izobraževalnimi potrebami, saj 
vseživljenjsko učenje in izobraževanje ponuja rešitve za zadovoljevanje potreb in 
zadovoljevanje novih interesov. Ličen opozori na širok obseg potreb, pomembnih pri 
ugotavljanju potreb za načrtovanje izobraževalnega programa: »Faza raziskovanja in 
preučevanja potreb ni omejena le na posameznikove izobraževalne potrebe, temveč so 
povezane z življenjskimi okoliščinami, prepričanji in vrednotami, zato jih ne morejo opazovati 
ločeno od gospodarskega in kulturnega dogajanja ter vrednotnega sistema.« (Ličen 2006, str. 
102). Izobraževalne potrebe se pri osebah z MS (poleg temeljnih potreb) povezujejo tudi s 
širokim spektrom potreb na različnih področjih, kot so npr. ekonomske potrebe, ki se kažejo 
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kot potreba po pridobitvi oziroma ohranitvi službe in zavarovanja, s potrebami po zdravljenju, 
po različnih prilagoditvah v okolju, potreba po vključevanju v družbo itd. Evropska platforma 
multiple skleroze (European Multiple Sclerosis Platform) je razdelila potrebe oseb z multiplo 
sklerozo v šest kategorij, in sicer: telesno, kjer se kažejo potrebe po izobraževanju, ki vključuje 
izobraževanje o zdravljenju z zdravili ter učenju motoričnih veščin in kognitivnih strategij, ki 
pomagajo osebam z MS nadzorovati svoje telo in misli ter tako odpravljati oziroma zmanjšati 
predvsem telesne simptome. Psihološka kategorija zahteva izobraževanje v sklopu terapij, kjer 
se osebe z MS učijo obvladati svoja čustva ter prepoznati znake psiholoških bolezni, kot so 
depresija in aksioznost. Kategorija dostopnosti zajema potrebe po izobraževanju o tehnoloških 
pripomočkih, s katerimi so osebe z MS lahko dlje mobilne, poleg  tega pa se pojavi tudi potreba 
po izobraževanju o načinih dostopa do informacij in institucij, ki jim nudijo pomoč. Socialna 
kategorija zajema potrebo, da se osebe z MS še naprej aktivno vključujejo v družbo in se 
aktivno spoprimejo z boleznijo, s tem se pojavi potreba po izobraževanju, ki ponuja 
opolnomočenje in spodbuja samoizobraževanje. Naslednja kategorija potreb je zaposlitev in 
prosti čas. Osebe z MS velikokrat ostanejo brez zaposlitve, s tem se zmanjšajo tudi finančna 
sredstva. Pojavi se potreba po izobraževanju in usposabljanju za delo ter poklic in potreba po 
poznavanju svojih pravic na delovnem mestu in  po izobraževanju o upravljanju s financami. 
Zaradi utrujenosti in drugih simptomov si morajo osebe z MS velikokrat organizirati prosti čas. 
Tu se pojavi potreba po programih, v katerih se osebe z MS sprostijo, kot so športne aktivnosti, 
in  programi, ki zmanjšujejo stres. Zadnja kategorija potreb pa zajema informiranje, saj osebe 
z MS potrebujejo informacije o bolezni, o načinih upravljanja multiple skleroze, o obstoječih 
institucijah, ki ponujajo pomoč itd. Platforma poudarja, da je potrebno potrebe oseb z 
multiplo sklerozo najprej gledati skozi oči bolnega posameznika. Pri ocenjevanju potreb 
bolnika pa je potrebno upoštevati, da je bolezen kronična in nepredvidljiva, zato se tudi 
potrebe z napredovanjem bolezni spreminjajo. Odvisne so od klinične slike multiple skleroze 
pri posamezniku in njegove življenjske situacije (European Multiple sclerosis … 2004).  
Kraft razdeli potrebe, ki jih povzroča multipla skleroza, v štiri stopnje, glede na stopnjo 
prizadetosti, s katerimi se lahko (ni pa nujno) srečajo osebe z multiplo sklerozo. Prva stopnja 




Začetna stopnja (initial stage) obolelosti za MS je, ko se osebe z multiplo sklerozo srečajo z 
vzpostavljeno diagnozo. Potrebe, ki se kažejo v tem stanju, so: 
 Potreba po vzpostavitvi jasne in trdne diagnoze. 
  Potreba po jasnih informacijah, ki morajo biti posredovane osebam z multiplo 
sklerozo. 
 Potreba po podpori in svetovanju. 
 Potreba po zunanji dostopnosti informacij, povezanih z boleznijo, ki je namenjena 
posamezniku, družini in družbenemu okolju. 
 Potreba po nadaljnjem izobraževanju, ki vključuje znanje in izkušnje iz življenja z 
multiplo sklerozo, ki je lahko posredovano s strani strokovnjakov in oseb z multiplo 
sklerozo. 
Osnovna potreba, ki se pojavlja pri doseganju kakovostnega življenja oseb z MS, je 
pridobivanje informacij (Halper in Joyce Holland 2011, str. 219). Pojavlja se predvsem potreba 
po pridobivanju informacij o simptomih MS, upravljanju bolezni, dostopnosti do specialistov 
in rehabilitacije (Matti idr. 2010). Združenja, ki ponujajo osebam z MS neformalno 
izobraževanje, imajo pogosto programe, namenjene novo diagnosticiranim osebam z MS, kjer 
poizkušajo zajeti osnovne informacije, ki jih osebe z MS v tistem trenutku potrebujejo, in jih 
pripraviti na spremembe, ki jih čakajo zaradi bolezni.  
 Na zgodnji stopnji (Early stage) obolelosti za MS imajo osebe z MS blago stopnjo prizadetosti. 
V tej fazi osebe z multiplo sklerozo trpijo za občasnimi zagoni (od enega do dveh zagonov na 
leto), po katerih navadno okrevajo. Največja skrb bolnika je strah pred invalidnostjo. Multipla 
skleroza pogosto prizadene mlade ljudi in povzroča socialno-ekonomske posledice, saj so ti 
pogosto na začetku svoje kariere in si ravno ustvarijo družino.  Glavne potrebe na tej stopnji 
so: 
 nadaljevanje oskrbe za osebe z multiplo sklerozo; 
 podpora in svetovanje na področju odnosov, zaposlitve, simptomov in prizadetosti, 
gospodinjstva in finančnih načrtov; 
 dostopnost do primernega zdravljenja in možnost upravljanja z boleznijo. 
Na tej stopnji se še vedno kaže potreba po izobraževanju, ki vključuje informiranje in tudi 
svetovanje o tem, kakšni programi so bolnikom na voljo in kje lahko dobijo pomoč, ko jo 
potrebujejo. Posamezniki v tem času že občutijo vpliv bolezni na različnih področjih svojega 
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življenja, zato potrebujejo izobraževanje o tem, kako lahko bolezen vpliva na osebno 
učinkovitost, družinsko dinamiko, zaposlitev in življenjski stil ter kako lahko rešujejo probleme 
na posameznih področjih.  
Na poznejši stopnji (Later stage) obolelosti za MS se osebe z multiplo sklerozo srečujejo s 
prizadetostjo, ki je rezultat invalidnosti in ovir. Glavna potreba se kaže v vzpostavljanju 
maksimalne funkcionalne neodvisnosti, s čim daljšim ohranjanjem njihove vloge v družini, na 
delovnem mestu in v skupnosti. To vključuje ambulantno, bolnišnično rehabilitacijo in socialno 
podporo. Natančno oceno stanja bolezni in tudi vpliva bolezni na bolnika v poznejši stopnji se 
morajo zavedati družina, delodajalec in skrbnik. Bolnika in skrbnika je potrebno naučiti 
posebnih strategij, ki lajšajo življenje z multiplo sklerozo in so utemeljene na strokovnem 
znanju in spremljanju bolnika. Številne težave, ki se med seboj povezujejo, zahtevajo širok 
spekter specialistov in multidisciplinarni pristop. Glavne potrebe, ki se kažejo na tej stopnji so: 
 odzivnost na potrebe, povezane z znatnimi spremembami v sposobnostih med 
poslabšanjem bolezni; 
 dostop do strokovnih služb; 
 dostop do multidisciplinarnega znanja na področju simptomov, upravljanja invalidov 
in zdravljenja; 
 komunikacija in koordinacija med ponudniki storitev za osebe z multiplo sklerozo 
 opolnomočenje bolnikov z omogočanjem partnerstva med osebami z multiplo sklerozo 
in tudi njihovih skrbnikov. 
Osebe z multiplo sklerozo se začnejo na tej stopnji srečevati s široko paleto ponavljajočih se 
ovir pri zaposlovanju, izobraževanju in prevozu. Pojavi se velika potreba po izobraževanju 
bolnikov o njihovih pravicah, ki temeljijo na zakonih, ki prepovedujejo diskriminacijo oseb s 
posebnimi potrebami pri zaposlitvi, državnih in lokalnih vladnih storitev in prevozu. Bolniki z 
nizkim dohodkom, ki imajo koristi samo od invalidnine, se soočajo z velikim finančnimi 
težavami, saj imajo zaradi bolezni dodatne stroške, zato se pojavi potreba po izobraževanju o 
upravljanju s financami. Matti idr. (2010) poudarjajo, da se kaže potreba po izobraževanju, ki 
krepi opolnomočenje, saj le to omogoča posameznikom, da se lahko samostojno odločajo o 
načinu življenja z boleznijo. Osebam z MS na tej stopnji lajša življenje tudi tehnologija in 
predmeti, ki izboljšujejo funkcionalno sposobnost, pojavi se potreba po izobraževanju o 
uporabi tovrstnih pripomočkov in o tehnologiji, ki bo v prihodnosti ponudila osebam z MS nove 
30 
 
priložnosti. Izobraževalni programi za osebe z MS, pri katerih je bolezen napredovala na 
poznejšo stopnjo prizadetosti, pogosto potekajo v sklopu terapevtskih oziroma 
rehabilitacijskih programov, kjer je, poleg pridobivanja specifičnega znanja, pomembno tudi 
druženje oseb z MS in izmenjava izkušenj. 
Pozna stopnja (advanced stage) obolelosti za MS je stopnja hude invalidnosti. Bolniki se  
srečujejo z vsakdanjimi velikimi problemi. Osebe z MS postanejo veliko breme domačim in 
skrbnikom. Glavna potreba je čim daljša oskrba s primerno podporo in zdravljenjem na domu. 
Ko ta ni več mogoča, je potrebno skrbniku zagotoviti premor in ponuditi posebne počitnice ali 
druge aktivnosti zanj. Skupaj s formalno oskrbo je neformalna oskrba ena izmed 
pomembnejših virov pomoči na domu (70 %) (Carton idr. 1998 v European multiple sclerosis 
… 2004, str. 14). Na tej stopnji se pojavi potreba po izobraževanju skrbnikov, da lahko opravijo 
fizične napore in razrešujejo morebitne kognitivne ali vedenjske probleme. Pomembna je 
namestitev primerne opreme v domu, kot so pripomočki za varnejše okolje in drugi tehnični 
pripomočki, ki omogočajo bolnikom večjo samostojnost in posledično razbremenijo skrbnike. 
Glavne potrebe bolnikov na tej stopnji so: 
 zagotavljanje premorov za bolnika in za skrbnika; 
 dostop do informacij o storitvah in finančnih sredstvih, ki pripadajo bolnikom in 
skrbnikom; 
 skrbnikom omogočiti pridobitev strokovnega znanja o negi oseb z različnimi posebnimi 
potrebami; 
 koordiniranje vseh storitev za multiplo sklerozo; 
 zagotavljanje primerne paliativne oskrbe; 
 vzpostavljanje primerne komunikacije s storitvami, ki ponujajo nego v celoti (delovna 
terapija, zdravstvena oskrba …). 
Težji invalidi se pogosto ne morejo več udeležiti programov, namenjenih osebam z MS, zato je 
pomembno, da se o multipli sklerozi in o negi težkih invalidov poučijo svojci oziroma skrbniki. 
Svojci potrebujejo izobraževanje, ki jim nudi znanje o posledicah multiple skleroze, o pravicah 
oseb z MS, o negi, zdravilih, o načinu dajanja podpore, o dostopu do institucij, ki nudijo pomoč 
osebam z MS, itd. Osebe z MS se na tej stopnji lahko samoizobražujejo, če nimajo prehudih 
kognitivnih motenj, vendar pa so velikokrat skrbniki tisti, ki s svojim pridobljenim znanjem in 




Možina (2012, str. 11) pojasni, da: »Pridobljeno znanje in spretnosti ter razvite sposobnosti 
posamezniku omogočajo uspešno in ustvarjalno osebnostno rast ter odgovorno in kritično 
sodelovanje v poklicnem in družbenem življenju.« Potreba po pridobivanju novega znanja, 
veščin in spretnosti je pri osebah z MS toliko večja v primerjavi z zdravimi ljudmi. Izobraževanje 
in učenje ponujata možnost za lažje življenje z boleznijo, problem pa nastane, ker osebe z MS 
zaradi negativnih izkušenj in primanjkljajev velikokrat nimajo motivacije za učenje in 
vključevanje v izobraževalne programe. 
2.3 VKLJUČEVANJE OSEB Z MS V IZOBRAŽEVANJE 
2.3.1 Motivacija oseb z MS za vključevanje v izobraževanje in učenje 
Marentič Požarnik (1980, str. 81) opredeli motivacijo kot: »Proces izzivanja (zbujanja) 
človekove aktivnosti, njenega usmerjanja na določene predmete in uravnavanja, da bi se 
dosegli določeni cilji. Gibalne sile, ki aktivnost izzivajo, krepijo in usmerjajo v cilje, imenujemo 
motive (iz lat. movere-gibati, premakniti).« Učno motivacijo opredeli kot: »Skupen pojem za 
vse vrste motivacij v učni situaciji; obsega vse, kar daje (od zunaj ali od znotraj) pobude za 
učenje, ga usmerja, mu določa intenzivnost, trajanje in kakovost.« (Marentič Požarnik 2000, 
str. 184). Motivacija je lahko zunanja (ekstrinsična) in notranja (intrinsična). Prva je posledica 
zunanjega okolja. Motivi za učenje nastajajo na podlagi želje po doseganju pozitivnih ali 
izogibanju negativnih posledic. Zunanja motivacija je velikokrat povezana z zunanjimi pritiski, 
napetostjo in zaskrbljenostjo, kadar oseba meni, da ciljem ni kos in da ni v njeni moči, da vpliva 
na rezultat. Notranja motivacija je poledica notranjih motivov oziroma želje po spoznavanju, 
obvladovanju novosti in razvijanju svojih sposobnosti. Samo učenje je pomembnejše od 
rezultata in je samo po sebi vir zadovoljstva (prav tam, str. 188). Tudi Radovan (2012a, str. 
127—132) pojasni, da lahko motivacijo opazujemo s sociološkega in psihološkega stališča. 
Sociološki način opazovanja motivacije izhaja iz zunanjih pogojev, kot so: starost, stopnja 
izobrazbe, zaposlitveni status, podpora drugih ljudi, v primeru oseb z MS tudi oblika in trajanje 
bolezni. Psihološki način opazovanja motivacije pa vsebuje posameznikove notranje 
dejavnike, ki so pomembni pri vključevanju odraslih oseb v izobraževanje, to so: motivi, 
potrebe, stališča, vrednote, prepričanja in pričakovanja. Zunanja motivacija za vključevanje v 
izobraževalne programe ali samoizobraževanje pogosto preide v notranjo motivacijo, ko pride 
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do želenih rezultatov, medtem ko motivacija upade, če želenih rezultatov ni. Pri osebah z MS 
se motivacija poveča predvsem zaradi želje po obvladovanju svojih težav in samostojnosti  
(Halper in Joyce Holland 2011; Knaster idr. 2011). Motivacija za izobraževanje in učenje se 
povezuje z izobraževalnimi potrebami, ki se kažejo v razliki med tem, kar posameznik je, in 
tem, kar si želi postati. Bolj kot osebe znajo oceniti svoje kompetence, znanje in aspiracije, bolj 
lahko ocenijo svoje izobraževalne in učne potrebe, posledično pa se jim poveča motivacija za 
učenje in izobraževanje. Pomemben korak za posameznikovo motivacijo je, ko se 
izobraževalna potreba pretvori v notranji interes oziroma motiv (Knowles 1980, str. 88). Pri 
osebah z MS motivacija za izobraževanje in učenje pogosto niha, kar je povezano s samimi 
simptomi in notranji občutki upanja in brezupa. Upanje je povezano z aktivnostjo posameznika 
in z zmožnostjo, medtem ko je brezup povezan s poslabšanji, nezmožnostjo in neaktivnostjo. 
Upanje povečuje motivacijo za posameznikovo delovanje, kar vključuje tudi izobraževanje in 
učenje, medtem ko brezup deluje ravno nasprotno. Povečanju motivacije pripomorejo realno 
postavljeni cilji in sposobnost komuniciranja o njih, pozitiven pristop, koriščenje podpore in 
pomoči, sposobnost širiti svoje meje delovanja. Motivacijo znižuje brezup, ki ga povzročajo 
nerealno postavljeni cilji, in percepcija, da jih oseba ne zmore doseči, žalost, izguba interesa, 
negativen pristop, pomanjkanje energije in nezmožnost koriščenja podpore in pomoči (Halper 
in Joyce Holland 2011, str. 17—27). V raziskavi, ki je med drugim ugotavljala tudi motivacijo 
za samoobvladovanje multiple skleroze, so osebe z MS navajale, da so jih k aktivnosti na 
začetku motivirali telesni primanjkljaji, podpora zdravstvenega osebja, prijateljev, družine in 
drugih oseb v njihovem življenju, pridobitev informacij o MS in o njenem obvladovanju, 
medicinska pomoč, prepoznanje bolezni v družbi (npr. v službi) ter želja po obvladovanju 
družinskih in službenih obveznosti. Osebe so ostale motivirane zaradi pridobitve in 
obvladovanja veščin in strategij, ki so jim omogočale obvladovati simptome, izboljšale njihovo 
funkcioniranje in kakovost življenja, podpore Združenj za osebe z MS in njihovih programov, 
ki omogočajo izobraževanje, podporo in druženje z drugimi osebami z MS (Knaster idr. 2011).  
Jelenc (1996, str. 40) deli motive, ki botrujejo odločitvi za vključitev v izobraževalne programe, 
v naslednje skupine. 
 Umerjenost v cilj: ljudje se vključujejo v izobraževalne programe zaradi postavljenega 
cilja, učenje pa je pri tem metoda, kako ga najhitreje doseči. Motivi so v tem primeru 
večinoma zunanji. Pri osebah z MS se največkrat pojavljajo motivi, usmerjeni v cilj, saj 
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želijo obvladovati multiplo sklerozo na področjih, kjer najpogosteje predstavlja težave. 
Najpogostejši motivi so: želja po ohranjanju zdravja, samostojnosti in aktivnega 
življenja, kot tudi družinski in poklicni motivi (Dlugonski idr. 2012; Knaster idr. 2011). 
 Usmerjenost v dejavnost: ljudje se vključujejo v izobraževalne programe zaradi same 
dejavnosti in ne toliko zaradi vsebine. Motivi za to skupino so pogosto iskanje 
prijateljev, umik od doma in druženje. Osebe z MS se pogosto vključujejo v 
izobraževalne programe, ker iščejo podporo in tudi druženje z drugimi ljudmi z MS 
(prav tam). 
 Usmerjenost v učenje: ljudje se vključujejo v izobraževalne programe zaradi samega 
znanja, osebne rasti in osebnega zadovoljstva. Motivi so pri tem v večini notranji. 
Osebe z MS se vključujejo v izobraževalne programe, ker se ob tem počutijo dobro in 
v tem uživajo. Še posebej to velja za programe športnih aktivnosti (prav tam).  
Največja motivacija oseb z MS, ki iščejo izobraževalne programe, je želja po izboljšanju njihovih 
zmožnosti. Multipla skleroza predstavlja probleme na vseh življenjskih področjih, zato je 
ključno, da osebe z MS ostanejo motivirane za učenje in izobraževanje, ki pripomore k iskanju 
rešitev za vsakdanje probleme (Halper in Joyce Holland 2011). 
V Avstriji in Švici je bila leta 2010 izvedena ena redkih raziskav, ki je proučevala okoljske 
dejavnike, ki vplivajo na vključevanje oseb z MS v delo in socialno življenje (v katero je 
vključeno tudi izobraževanje). Raziskava je pokazala, da je vključevanje oseb z MS v delo ter 
socialno življenje in tudi izobraževanje odvisno od fizičnih, socialnih, in političnih dejavnikov. 
Osebe z MS se pogosteje vključujejo, če je poskrbljeno za fizično dostopnost do notranjih in 
zunanjih prostorov in če imajo na voljo tehnološke pripomočke, ki jim omogočijo ali olajšajo 
opravljanje nalog. Pri socialnih dejavnikih gre predvsem za odnose z družino, s prijatelji, z 
znanci, s kolegi, s sosedi, s sodelavci, s člani v skupnosti, za podporo in odnos zdravstvenih 
delavcev ter posamezen odnos do ljudi na položajih. Dobri odnosi in podpora drugih ljudi 
osebam z MS imajo velik vpliv na vključevanje v delo ali socialno življenje ter izobraževanje. 
Osebe z MS se bolje vključujejo, če imajo druge osebe zaupanje v njihove zmožnosti. Tretja 
skupina dejavnikov, ki vplivajo na vključevanje v delo, socialno življenje in izobraževanje, so 
politični faktorji, ki omogočajo javno arhitekturo brez ovir, mobilnost, medijsko ozaveščenost 
o tej bolezni in možnostih zdravljenja (Prodinger idr. 2010). Zunanji dejavniki, ki vplivajo na 
vključevanje oseb z MS v izobraževalne programe, so najprej povezani s politiko, ki na podlagi 
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zakonov in financ spodbuja (ali pa tudi ne) vključevanje ranljivih skupin v izobraževanje. V 
Združenju MS Slovenije kar nekaj programov financira država, s čimer zagotavlja uresničevanje 
njihovih pravic do nenehnega izobraževanja, obnovitvene rehabilitacije itd. Na podlagi 
okoljskih dejavnikov, ki vplivajo na vključevanje oseb z MS, je potrebno poskrbeti za fizično 
dostopnost do izobraževanja, kar vključuje primerno arhitekturo za invalide. Pomembni so 
tudi tehnološki pripomočki, ki omogočajo osebam z MS, da se lahko učijo. Pri učenju 
motoričnih veščin potrebujejo razne oporne pripomočke, medtem ko pri okvari sluha ali vida 
potrebujejo vizualne oziroma avdio- pripomočke. Pomembno vlogo, ki širi znanje o MS in 
njihovih možnostih, imajo mediji in komunikacijski pripomočki, kar dodatno pripomore k 
boljšemu vključevanju oseb z MS v izobraževanje. Spodbuda izvajalcev izobraževanja veliko 
pomeni osebam z MS, zato je pomembno, da izvajalec prevzame tudi vlogo motivatorja.  
Cross (1981) se sprašuje, zakaj se nekateri odrasli vključujejo v izobraževanje in iščejo nove 
učne izkušnje, medtem ko drugi jih ne. Izdelala je model z imenom »veriga odzivov« ali COR 
model (Chain of response) (prav tam, str. 124—151), ki poizkuša razložiti, zakaj se odrasle 
osebe vključujejo v katerokoli obliko izobraževanja. Na vključevanje odraslih v izobraževanje 
najprej vpliva samovrednotenje osebe, kjer je pomembna osebnostna struktura posameznika. 
Večja verjetnost za udeležbo v izobraževanju je, če ima oseba pozitivno samopodobo. Odnos 
do izobraževanja odrasle osebe je drugi pomemben dejavnik, ki vpliva na vključevanje v 
izobraževanje. Osebe gradijo odnos do izobraževanja na podlagi preteklih izkušenj v 
izobraževanju, kar vključuje dosežke, odnose s sošolci, profesorji … Samovrednotenje in 
izkušnje v izobraževanju so odvisne komponente. Osebe, ki imajo pozitivne izkušnje v 
izobraževanju, se bodo tudi bolj pozitivno vrednotili in obratno. Osebe z MS imajo veliko 
negativnih izkušenj pri opravljanju različnih opravil, tudi pri učenju, še posebej, če imajo 
prizadet del možganov, ki omogoča mišljenje. Težave, ki se pojavljajo pri osebah z MS, 
predstavljajo negativno izkušnjo, neuspeh pa vodi v slabše samovrednotenje. Posledica je 
strah pred neuspehom, v primeru vključevanja v izobraževanje pa to pomeni večjo možnost 
za neudeležbo. Osebe z MS potrebujejo pozitivno izkušnjo v izobraževanju. Čeprav je 
neformalno izobraževanje bolj sproščeno kot formalno izobraževanje, pa osebam z MS lahko 
tudi neformalno izobraževanje predstavlja veliko frustracijo, če ni prilagojeno njihovim 
zmožnostim, ki so zmanjšane zaradi bolezni. Cilji in pričakovanja so tretji sklop dejavnikov, ki 
vplivajo na vključevanje odraslih v izobraževanje in vplivajo na motivacijo za učenje 
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posameznika. Motivacija je močnejša, če ima posameznik realna pričakovanja o dosegu cilja, 
če mu doseg cilja veliko pomeni in če ima pozitivno samopodobo. Osebe z MS morajo v 
izobraževanju videti priložnost za dosego cilja, ki mora biti realen, če si osebe z MS nadejajo, 
da bodo s pomočjo izobraževanja prišle do (popolne) ozdravitve, je to nerealen cilj, ki povzroči 
še večjo frustracijo. Neudeležba v izobraževanju oseb z MS pa je večja tudi takrat, ko bolniki v 
izobraževanju ne vidijo nobenih priložnosti za dosego svojih ciljev. Pri načrtovanju 
izobraževanja za osebe z MS je potrebno biti pozoren tudi na vzbujanje motivacije bolnikov za 
vključevanje v izobraževanje in jim izobraževanje predstaviti kot priložnost za dosego realnih 
ciljev. Spremembe v življenju so četrti pomemben dejavnik pri vključevanju, kot navaja Cross 
(prav tam). Pri osebah z multiplo sklerozo je to eden najpomembnejših dejavnikov 
vključevanja v izobraževanje. Sledi zbiranje informacij o možnostih in ovirah izobraževanja, kar 
posledično vpliva na odločitev za vključitev v izobraževalne programe. 
2.3.2 Ovire pri vključevanju oseb z multiplo sklerozo v programe z izobraževalno vsebino 
Cross (1981) pri vključevanju odraslih v izobraževanje navaja naslednje najpogostejše ovire: 
pomanjkanje časa, stroški, problematični urniki, institucionalne zahteve za vključitev, 
pomanjkanje informacij o primernih priložnostih, problemi z varstvom otrok ali prevozom, 
pomanjkanje samozavesti in pomanjkanje interesa.  
Tovrstne ovire odraslih pri izobraževanju lahko delimo v naslednje skupine (Jelenc 1996, str. 
45—49): 
 Situacijske ovire se kažejo kot socialni položaj posameznika in vključujejo pomanjkanje 
časa in denarja, nerešene družinske probleme, kraj bivanja …  
 Institucijske ovire se kažejo v neustrezni izobraževalni ponudbi, neustreznih urnikih, 
prezahtevnih vpisnih pogojih, načinu prenašanja znanja, oddaljenosti izobraževalne 
institucije … 
 Dispozicijske ovire so povezane s psihološko strukturo posameznikove osebnosti, kot 
je samopodoba, vrednote, stališča zmožnost za učenje, odnos do izobraževanja, 
stopnja motivacije … 
Tovrstne ovire se pojavljajo tudi pri vključevanju oseb z MS v izobraževalne programe. 
Načrtovalci izobraževalnih programov za osebe z MS lahko veliko pripomorejo k boljšemu 
vključevanju v tovrstne programe, če poizkušajo organizirati izobraževanje na različnih 
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lokacijah, ki so blizu domačega kraja bolnika, načrtujejo vsebine, ki odgovarjajo na različna 
vprašanja oseb z MS, in omogočijo, da poteka izobraževanje v primernem časovnem terminu.  
Situacijske ovire so odvisne tudi od prioritet posameznika, če je ena od prioritet posameznika 
z MS izobraževanje, bo ta poizkušal rešiti ovire, ki se pojavljajo v dani situaciji, in se udeležiti 
programa. Dispozicijske ovire pa so tiste, ki jih posamezniki velikokrat ne zaznajo, saj 
prepoznavanje tovrstnih ovir zahteva globlje razmišljanje o sebi. Radovan (2012b, str. 142—
144) opozori, da raziskave, ki proučujejo ovire za vključevanje v izobraževanje odraslih, 
temeljijo na posameznikovem pojmovanju ovir, zato je pojem »ovira« zelo subjektiven, poleg 
tega pa primanjkuje teoretičnih konceptov, ki bi jasno opredelile povezave med ovirami, 
motivacijo in vključevanjem v izobraževanje. Kljub temu pa se posamezniki srečujejo z 
različnimi problemi, preden se vključijo v izobraževanje, ovire pa se pojavijo tudi med 
izobraževanjem. Situacijske ovire se pri osebah z MS začnejo pri fizični nezmožnosti, kar vpliva 
na psihološko stanje posameznika. Medtem ko fizična nezmožnost nekatere motivira in iščejo 
rešitve težav tudi v programih, namenjenih osebam z MS , druge ovira in frustrira, saj morajo 
v izobraževalnih in terapevtskih programih, ki so namenjeni osebam z MS, velikokrat aktivno 
sodelovati (Salem 2013). Radovan (2012b, str. 137) poudari, da odrasle osebe največkrat 
navajajo situacijske in institucijske ovire kot razlog, da se ne udeležijo izobraževanja. Tudi za 
osebe z MS velja, da se pogosto ne vključijo v izobraževanje, ker so programi predragi, ker ni 
primernih urnikov, stavbe so nedostopne (Heiniche Motsch in Khasnabis 2010). Radovan 
(2012b, str. 141) pa nadaljuje, da so dispozicijske ovire tiste, ki pogosto ovirajo odrasle osebe, 
da se ne vključijo v izobraževanje, ovirajo jih predvsem negativne izkušnje v izobraževalni 
preteklosti, kot tudi negativna stališča do izobraževanja in do določenega programa. Ko se 
odrasle osebe odločijo za izobraževanje, se pokažejo tudi druge ovire. Pri osebah z MS se 
nezaupanje v svoje sposobnosti veča z napredovanjem bolezni, kar je zagotovo velika ovira za 
vključevanje v izobraževanje, kljub temu pa tudi sama bolezen fizično onemogoča vključevanje 
oseb z MS v izobraževanje. Becker in Stuifbergen (2004) na podlagi raziskave pojasnita, da se 
osebe z MS ne odločajo za akcijo ohranjanja zdravja (kar vključuje pridobivanja znanja o 
zdravju) zaradi utrujenosti in simptomov, ki jih povzroča bolezen, zaradi pomanjkanja časa in 
pomanjkanja motivacije. Pomanjkanje motivacije je povezano z negativnimi izkušnjami, zaradi 
katerih osebe obupajo ter ne verjamejo več, da se lahko zdravstveno stanje s kakršnokoli 
akcijo izboljša. Naslednji pomembni oviri sta še pomanjkanje denarja in neugodni objekti. V 
Kanadski študiji so ugotavljali, kaj ovira osebe z MS pri vključevanju v programe vodnega 
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fitnesa. Osebe se niso vključevale zaradi oddaljenosti lokacije, kjer je potekal program oziroma 
zaradi neustreznega prevoza, in ker ni bilo možnosti, da bi se programa lahko udeležil prijatelj, 
ki bi osebi z MS nudil podporo med potekom programa. Osebe z MS se niso vključile v program 
fitnesa tudi zaradi strahov, da ga ne bodo mogle opravljati (Brown idr. 2012). 
Finlayson (2013, str. 563) našteje štiri skupine ovir, zaradi katerih se osebe z MS ne odločijo 
vključiti v programe, namenjene osebam z MS, ki vključujejo fizično aktivnost. Prva skupina 
ovir so socialne obveznosti (služba, družina), zmanjšana mobilnost (simptomi multiple 
skleroze, prevelike oddaljenosti lokacij programov namenjenih osebam z MS, neustrezni 
prevozi), domače obveznosti (gospodinjska opravila) in denarni stroški. Pomembno vlogo pri 
odpravljanju tovrstnih ovir imajo društva, ki nudijo bolnikom pomoč tako pri pridobivanju 
finančnih sredstev in pri domačih opravilih, kar jim omogoči več prostega časa. Čeprav se 
društva zavedajo ovir, ki vplivajo na vključevanje oseb z MS v neformalno izobraževanje, in 
poizkušajo odpraviti arhitekturne ovire, načrtujejo različno in zanimivo vsebinsko ponudbo, ki 
je večinoma zastonj. Še vedno je največja ovira lokacija programov, ki je velikokrat preveč 
oddaljena od domačih krajev oseb z MS, ki pogosto nimajo niti ustreznih prevozov do kraja, 
kjer poteka izobraževanje. 
2.4 REHABILITACIJA OSEB Z MS 
Rehabilitacija je širok pojem, ki obravnava vrsto različnih problemov, ki jih povzroča 
prizadetost, in se poleg ambulantnega zdravljenja širi tudi na področje medosebnih odnosov,  
motivacije, sprejemanja prizadetosti, socialnega prilagajanja, poklicnega usposabljanja, 
izobraževanja … (Brejc idr. 1979). Multipla skleroza povzroča fizične in psihosocialne posledice, 
ki imajo velik in dolgoročen vpliv na skoraj vse vidike vsakdanjega življenja osebe z multiplo 
sklerozo in njegovih družin. Rehabilitacija izboljša možnosti za obvladovanje osnovnih 
vsakodnevnih aktivnosti, mobilnosti, poklica, komunikacije in socialne integracije. Pojem 
rehabilitacija pogosto spominja na obnovo fizičnih sposobnosti, multipla skleroza pa prizadene 
tudi kognicijo, spomin in emocije, zato mora rehabilitacija pri teh bolnikih obnoviti tudi »višje 
funkcije«, ki omogočajo boljšo kakovost življenja. Drugačni pogledi na bolezen zahtevajo 
multidisciplinaren pristop in koordinacijo med profesionalci, bolnicami in skupnostjo, z 
namenom, da skupaj skrbijo za nenehno spreminjajoče se potrebe posameznega bolnika z MS 




Cilji rehabilitacije oseb z multiplo sklerozo so (Burks idr. 2009): 
 izboljšati in ohranjati splošno zdravje; 
 ublažiti prizadetost, kot so spastičnost in izguba moči; 
 obvladovanje kognitivnih problemov; 
 naučiti osebe z MS poklicnih spretnosti; 
 zagotoviti svetovanje o prilagoditvah na spremembe, ki jih prinaša MS; 
 poučiti bolnike in skrbnike o multipli sklerozi in njenih posledicah; 
 podpreti uravnavanje zdravljenja z zdravili in stranskih učinkov; 
 podpreti dolgoročno vodeno načrtovanje raznolikih aktivnosti, ki povečujejo kakovost 
življenja osebam z MS;  
 zagotoviti opremo za invalide, kot so palice in invalidski vozički. 
Glavni cilj rehabilitacije je izboljšanje kakovosti življenja. Zdravniki pogosto dojemajo kakovost 
življenja glede na bolnikove fizične sposobnosti oz. omejitve, po drugi strani pa bolniki z MS 
povezujejo kakovost življenja z družinskimi vlogami, poklicem, finančno varnostjo, 
emocionalno stabilnostjo in kognitivnimi sposobnostmi. Rehabilitacijska ekipa spoznava 
pomembnost združevanja drugačnih pogledov na kakovost življenja z namenom, da bolnik 
lahko dobro fizično, psihično in družbeno funkcionira (prav tam). 
Vizija celostne rehabilitacije za osebe z multiplo sklerozo je vseživljenjska rehabilitacija kot 
skupek ambulantnih, bolnišničnih storitev, in tudi storitev za pomoč osebam z multiplo 
sklerozo in njihovim družinam, ki jih ponuja skupnost, kot je neformalno izobraževanje, 
socialna pomoč in podpora, informiranje in svetovanje … (European Multiple sclerosis … 
2004). 
Rehabilitacija je pomemben del celotnega upravljanja z boleznijo, od postavitve diagnoze pa 
do smrti. Tovrsten proces vključuje preventivo, diagnozo, akutno zdravljenje, dolgoročno 
zdravljenje, integracijo posameznika v skupnost in vseživljenjsko obvladovanje multiple 
skleroze. Cilj vseživljenjske vsesplošne oskrbe je vzpostaviti prave storitve ob pravem času v 
procesu bolezni. Optimalno splošno zdravje bolnika je mogoče doseči v skoraj vsaki situaciji, 
zato je dostop do drugih storitev v skupnosti, kjer zagotavljajo poklicno in zaposlitveno 
vodenje, socialne storitve, družinske in pravne storitve, kot tudi duhovno vodenje, ključnega 
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pomena. Doseganje čim večje kakovosti življenja se začne z zagotovitvijo dostopa do 
kvalitetnega zdravstvenega varstva, ki mora slediti izobraževanju najbolj kritičnih vidikov 
bolezni, ki se nanašajo na posameznikova vprašanja o MS, informacijah o zdravljenju, 
veščinah, ki omogočajo prilagoditve, in načinih upravljanja življenja z MS. Splošno dobro 
počutje pa osebe z MS dosegajo z zmožnostjo uravnavanja družinskih in prijateljskih odnosov 
in z občutkom produktivnosti (v službi, družinskih vlogah, prostovoljnem delu). 
Multidisciplinarna ekipa ima torej veliko večjo vlogo kot le diagnosticiranje bolezni in 
predpisovanje zdravil (Burks idr. 2009). Pri rehabilitaciji je pomembno tudi izobraževanje in 
učenje, saj je rehabilitacija navsezadnje proces nenehnega reševanja problemov. 
V sklopu vseživljenjskega učenja in izobraževanja ima izobraževanje za zdravo življenje 
(»health education«) pomembno vlogo pri doseganju boljše kakovosti življenja posameznika 
(Feinstein in Budge 2007, str. 20—22). Dreeben (2010) deli izobraževanje bolnikov (»patient 
education«) znotraj rehabilitacije v dve kategoriji, in sicer v ambulantno izobraževanje bolnika 
(»clinical patient education«) in v izobraževanje za zdravo življenje. Ambulantno izobraževanje 
bolnika se osredotoča na posameznikove potrebe, ocenjevanje in evalvacijo diagnoze ter 
priporočila za ukrepe. Izobraževanje za zdravo življenje pa je namenjeno posameznikom, 
skupinam in skupnostim. V primeru oseb z MS je cilj tovrstnega izobraževanja obveščanje širše 
družbe o zdravem načinu življenja, kar služi kot preventiva pred boleznijo oziroma 
poslabšanjem bolezenskega stanja. Namen Izobraževanja bolnikov v procesu rehabilitacije je 
spodbuditi posameznike, da prevzamejo odgovornost za odločanje, kako bodo obvladovali 
svoje življenje z MS. 
2.4.1 Svetovalno delo za osebe z MS 
Ena izmed potreb oseb z MS, ki se pokaže že ob postavitvi diagnoze, je potreba po svetovanju 
osebam z MS o možnostih pomoči, zdravljenja in izobraževanja. Svetovanje je nujen element 
multidisciplinarne rehabilitacije. V Strategiji vseživljenjskosti učenja v Sloveniji (Jelenc 2007 str. 
18—41) je poudarjeno, da je potrebno osebi, ki se uči ponuditi informacije in svetovalno 
pomoč, pri tem pa je celostna svetovalna pomoč ciljnim skupinam ključna za odpravljanje 
njihovih težav. Kristančič in Ostrman (1998, str. 10) opredelita svetovanje kot metodo, kjer 
svetovalec pomaga svetovancu, da ta doseže svoje cilje in zadovolji svoje potrebe v času, ko 
se srečuje z življenjskimi izzivi. Svetovanec med potekom svetovalnega procesa spreminja 
svoja čustva, misli in vedenje, pri tem pa prevzame odgovornost za svoje življenje. Vilič 
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Klenovšek (2013, str. 11) poudari Freibergovo trditev, da se v sklopu vseživljenjskega 
izobraževanja in učenja prepletajo tri vrste svetovanja, in sicer svetovanje, ki zajema razvoj 
osebnosti, izobraževalno svetovanje in poklicno ali karierno svetovanje. Osebe z multiplo 
sklerozo se morajo v svojem življenju najprej soočiti z občutki in negotovostmi, ki jih prinaša 
bolezen, da lahko delujejo na drugih področjih svojega življenja. Etherington (2002, str. 12) 
opiše, da svetovalni proces osebam s posebnimi potrebami pomaga pri soočanju s svojimi 
čustvi in občutji, poleg tega pa se svetovanec med svetovalnim procesom uči, raziskuje, 
samoevalvira in samopotrjuje, kar prispeva k občutku nadzora nad svojim življenjem. Jelenc 
Krašovec in Jelenc (2009, str. 50—51) pojasnita, da svetovalno delo obsega tri zvrsti, in sicer 
informiranje, nasvetovanje in svetovanje. Vsaka zvrst se lahko uporablja samostojno ali pa v 
kombinaciji z drugimi zvrstmi. Informiranje je najmanj zahtevna zvrst svetovalnega dela, pri 
informiranju gre za to, da se obvesti svetovanca na podlagi znanih informacij in podatkov o 
njegovih možnostih za reševanje problema. Nasvetovanje je nadgradnja informiranja in 
vključuje poleg podajanja informacij tudi razlago oziroma nasvet svetovancu. Svetovanje je 
najzahtevnejša zvrst svetovalnega dela, ki poteka po meri svetovanca. Svetovalec svetovancu 
pomaga in ga vodi k razumevanju in razreševanju svetovančevega problema, pri tem je aktivna 
vloga svetovanca ključnega pomena, saj ti velikokrat uporabljajo nedirektiven pristop 
svetovanja. British Associaton for Counselling (v prav tam, str. 61) je kot splošni cilj svetovanja 
navedla omogočanje svetovancu, »da si izboljšuje življenje«. Osebe z MS, ki so na novo 
diagnosticirane, potrebujejo vse informacije o tem, kaj je multipla skleroza, kako se soočiti z 
njo ter kakšni programi so jim na voljo. Osebe z MS, ki imajo bolezen že dalj časa in so že 
informirane o svojih možnostih, potrebujejo informacije o novostih in spremembah, ki se 
dogajajo v povezavi z boleznijo. Bioshop idr. (2009) ugotavljajo, da pridobivanje znanja z 
iskanjem informacij pozitivno vpliva na kakovost življenja oseb z MS, k občutku nadzora nad 
življenjem, uspešno prilagajanje življenju z MS in k ohranitvi zaposlitve.  
Informacijsko in svetovalno delo se lahko razlikuje glede na to, komu je namenjeno, kdo 
opravlja svetovalno delo, kje se to izvaja ter kakšni so njegovi cilji in zvrsti (Jelenc Krašovec 
2011, str. 13).  
Osebe z multiplo sklerozo potrebujejo informacije in svetovanje na različnih področjih, kot so 
družinska situacija in odnosi, delo in poklic, finančni in socialni varstveni sistemi, 
gospodinjstvo, profesionalna in neprofesionalna nega na domu, problemi prevozov, 
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profesionalna zdravstvena nega … Osebam z MS tako nudijo informacije in svetovanje različni 
profili ljudi, kot so medicinsko osebje, socialni delavci, pravniki, andragoški delavci, učitelji, 
svetovalci za delo in poklic itd. Glede na to, kdo ponuja informacije in svetovanje, Jelenc 
Krašovec (prav tam, str. 14) povzame Egana, ki pravi, da ločimo formalne in neformalne 
»pomočnike« pri svetovanju. Prvi so usposobljeni svetovalci, ki so za svoje delo plačani in se 
ukvarjajo samo s svetovanjem, drugi pa so strokovnjaki z različnih področij in niso usposobljeni 
svetovalci, vendar pri svojem delu uporabljajo »spretnosti svetovanja«. Svetovalno dejavnost 
izvajajo ob svojem primarnem delu, velikokrat tudi prostovoljno. Vilič Klenovšek (2013 str. 
10—15) ugotavlja, da se s prostovoljnim svetovanjem omogoča večji dostop do informacij, 
podpore in pomoči svetovancem. S pomočjo prostovoljnega svetovalnega dela se uresničujejo 
cilji, kot so solidarnost, vseživljenjsko učenje in izobraževanje, kar vpliva na socialno 
vključenost in pridobivanje novih izkušenj in znanja. Da osebe z MS lahko pridejo do svetovanja 
in informacij, ki jih vodi do pridobitve novega znanja o bolezni in soočanju z njo, potrebujejo 
dobro mrežo formalnih, neformalnih oziroma prostovoljnih svetovalcev.  
Rehabilitacijsko svetovanje je dokaj novo področje, ki se razvija predvsem v tujini in zajema 
tako psihološke kot sociološke poglede svetovanja osebam s posebnimi potrebami in osebam 
s kroničnimi boleznimi. Usposobljeni rehabilitacijski svetovalci so velikokrat strokovnjaki na 
drugih področjih, ki opravijo formalno izobraževanje za rehabilitacijskega svetovalca 
(Etherington 2002).  V Sloveniji se pojem rehabilitacijski svetovalec uporablja predvsem za 
svetovalca zaposlitvene rehabilitacije, ki invalidnim osebam svetuje in pomaga pri pridobitvi 
dela. Svetovanje invalidom na drugih področjih njihovega življenja pa opravljajo svetovalci, 
usposobljeni za svetovanje na specifičnem področju. V Sloveniji je dobro razvita andragoška 
svetovalna dejavnost, kjer andragoški svetovalni delavci posebno pozornost namenjajo 
ranljivim skupinam, ki upoštevajo njihove posebnosti in potrebe po izobraževanju in učenju v 
osebnem in družbenem kontekstu. 
Informacije in nasvete, ki so povezani z multiplo sklerozo, lahko bolniki pridobijo v bolnišnicah, 
zdravstvenih domovih, društvih, revijah, brošurah, publikacijah, časopisih, televiziji, radiju ter 
preko spleta. Hepworth in Harrison (2004 v Bioshop idr. 2009, str. 109) predlagata, da morajo 
biti informacije podane preko različnih metod posredovanja informacij, saj različnim osebam 
ustrezajo različni načini pridobivanja informacij. 
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Ameriško združenje NMSS (National Multiple Sclerosis Society) je izvedlo raziskavo, kjer so 
osebe z MS kot najpomembnejši vir informacij navedle zdravnike oziroma nevrologe, sledili so 
spletni viri, nato pa Združenja oseb z MS, knjige in tiskani materiali ter podporne skupine (prav 
tam). Ustno posredovanje informacij zdravnikov in specialistov je torej prevladujoča metoda 
pri pridobivanju informacij o multipli sklerozi, vendar se širi tudi uporaba spleta. Osebe, mlajše 
od 40 let, navajajo spletne vire kot primarne vire informacij, medtem ko se starejši raje 
poslužujejo ustne metode pridobivanja informacij. V Avstralski raziskavi so rezultati podobni; 
v njej dodajajo, da osebe z MS iščejo na spletu informacije, ker se želijo poučiti o možnostih, 
ki jih imajo, preden obiščejo zdravnika ali določen program, ker želijo preveriti že pridobljene 
informacije iz drugih virov ter se želijo povezati z osebami, ki imajo MS. V tovrstni raziskavi 
osebe z MS navajajo tudi negativne strani iskanja na spletu, in sicer ugotavljajo, da je 
informacij preveč, zaradi česar se počutijo izgubljene in zmedene, pri tem pa tudi dodajajo, da 
je težko najti specifične informacije o MS ter da znajo biti nekatere informacije zelo negativne 
(Synnot idr. 2015). 
Ne glede na to, kje osebe z MS pridobijo informacije, je pomembno, da so pridobljene 
informacije kakovostne. Jelenc Krašovec in Jelenc (2009, str. 128—129) navedeta, kakšne so 
zahteve po kakovostni informaciji:  
 Informacija mora biti popolna, kar pomeni, da mora biti pridobljena iz objektivnih, 
zanesljivih in preverjenih virov ter mora vsebovati vse podatke, ki jih oseba potrebuje.  
 Informacija mora biti aktualna, v teku s časom. 
 Informacija mora biti standardizirana in primerljiva, kar pomeni, da je razumljiva in 
skladna z okoliščinami, kjer jo uporabljamo. 
 Informacija mora biti točna in objektivna. 
 Informacija mora biti funkcionalna in uporabna. 
 Informacija mora biti racionalna, kar pomeni, da je potrebno informacije zbirati 
zavestno po načrtu in se izogibati »odvečnim« informacijam. 
 Informacija mora biti dostopna in dosegljiva.  
Kakovostne informacije si osebe z MS lahko pridobijo predvsem v društvih, namenjenih 
osebam z MS, vendar tudi tu velikokrat nimajo usposobljenih svetovalcev, ki bi, poleg 
podajanja informacij in nasvetovanja, poznali pristope svetovanja, ki pomagajo razreševati 
kompleksne probleme, ki jih povzroča multipla skleroza. Robinson idr. (1996 v Bioshop idr. 
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2009, str. 108—109) ugotavljajo, da so splošne informacije o multipli sklerozo lahko dosegljive 
uporabnikom, medtem ko so specifične informacije, ki jih potrebuje oseba v povezavi z 
individualnim problemom, težko dosegljive. Čeprav se je dostopnost do informacij v zadnjih 
dvajsetih letih povečala, še vedno okoli 43 % oseb z MS meni, da niso prejele dovolj informacij 
o MS, ugotavljajo Lode idr. (2007 v prav tam, str. 109) ter Hepworth in Harrison (2004 v prav 
tam). 
Svetovanje lahko poteka individualno ali skupinsko. Individualna oblika je primerna, ko je 
problem večji in bolj kompleksen ter zajema globlje osebne probleme. Individualno svetovanje 
poteka le med svetovalcem in svetovancem, zato je zaupnost zagotovljena. Individualni 
svetovalni proces se prilagaja posameznikovim zmožnostim učenja in spreminjanja (Jelenc 
Krašovec in Jelenc 2009, str. 168—170). Pri osebah z MS je individualno svetovanje v začetku 
zelo pomembno, saj bolezen zelo različno vpliva na vsakega posameznika. Svetovalec lažje 
oceni širino problema in se odloči, kakšen pristop svetovanec potrebuje. 
 Skupinsko svetovanje temelji na skupinski interakciji in komunikaciji ter je primerno, ko so 
svetovančevi problemi plitvejši. Osebe, ki se vključijo v skupinsko svetovanje, se morajo naučiti 
sodelovati in komunicirati. Kdor se srečuje z globljimi osebnimi problem, ni primeren kandidat 
za skupinsko svetovanje (Jelenc Krašovec in Jelenc 2009). Skupinsko svetovanje daje 
svetovancem upanje, Mazaheri idr. (2011) poudarijo, da se osebe s kroničnimi boleznimi 
velikokrat srečujejo z brezupom. Upanje pa pripomore k boljši samopodobi, samozaupanju in 
samozavesti, ki se kaže tudi v boljšem zdravju. Jelenc Krašovec in Jelenc (2009) nadaljujeta, da 
skupinsko svetovanje daje vzajemno podporo med člani, pri tem se pojavi želja po pomoči 
drugim osebam, prihaja do medsebojnega učenja in katarze. Vse to pozitivno vpliva na 
spreminjanje in razreševanje svetovančevih težav. Svetovalci velikokrat tudi kombinirajo 
skupinsko svetovanje z individualnim, če vidijo, da svetovanec drugače ne more napredovati. 
Mazaheri idr. (2011) v raziskavi ugotavljajo, da skupinsko svetovanje za osebe z MS pripomore 
k izražanju čustev in postavljanju vprašanj, kar jim pomaga pri pridobitvi informacij in 
prepoznavanju svojih občutij. Skupinsko svetovanje  za osebe  z MS pripomore k večji 
samostojnosti, samooskrbi, lažjemu prilagajanju in boljši kakovosti življenja. Skupinsko 
svetovanje je torej zelo pomembno za osebe z MS in menim, da bi z uvedbo skupinskega 
svetovanja v Združenju MS Slovenije njihovi člani veliko pridobili. 
Tromp in Petter (2006, str. 16—17) opredelita cilje svetovalnega dela za osebe z MS:  
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 Sprejemanje in prilagajanje življenja bolezni. 
 Naučiti se oceniti učinke (fizične in kognitivne), ki jih prinašajo spremembe v življenju 
z MS. 
 Sprejemanje odločitev (katere aktivnosti bodo na prvem mestu, kako skrbeti za 
učinkovito porabo energije, odločanje o zdravljenju, vključevanju v programe, 
namenjene osebam z MS, kako opraviti družinske obveznosti, sprejemati poklicne in 
druge odločitve). 
Svetovalno delo za osebe z MS se torej osredotoča na osebno in socialno identiteto 
posameznika. Najprej se osredotoča na odnos posameznika do bolezni, samega sebe in 
družbe, nato se  nadaljuje z ocenjevanjem okoliščin, v katerih se sprejema ali zavrača posebne 
potrebe oseb z MS ter iskanjem možnosti s pomočjo mreženja različnih institucij, ki nudijo 
pomoč in podporo osebam z MS. 
Za dosego tovrstnih ciljev je potreben celosten pristop, in ker so problemi oseb z MS navadno 
kompleksni, tudi svetovalno delo opravlja več funkcij za dosego ciljev. Jelenc Krašovec in Jelenc 
(2009, str. 74) opišeta funkcije svetovalnega dela. Pomembne funkcije svetovalnega dela za 
osebe z MS bi bile: seznanjanje in odkrivanje osebnosti, svojih zmožnosti in motivacijsko 
pripravljenost za učenje, pridobivanje znanja, informiranje, določitev ciljev, načrtovanje in 
izbira dejavnosti ter evalvacija. Mazaheri idr. (2011) opišejo, da ima svetovalno delo za osebe 
z MS pomembno funkcijo pomoči in podpore, kar pripomore k zmanjšanju tesnobe in 
anksioznosti, večji aktivnosti posameznika in boljšemu opravljanju socialnih vlog. Med 
svetovanjem dobijo priložnost izraziti svoje občutke o zdravstvenih in socialnih problemih, o 
družinskih in medosebnih problemih, delu, finančnem in socialnem zavarovanju, tehničnih 
pripomočkih in prilagoditvi doma za življenje z MS. 
2.4.2 Psihosocialna rehabilitacija oseb z MS 
Posledice psiholoških problemov imajo velik vpliv na vsakdanje življenje, saj osebam z MS 
otežujejo vzdrževanje rutine v relaciji z družino, socialnimi dejavnostmi in delom. 
Zanemarjanje problemov vodi v psihosocialne probleme, kot so izguba službe, partnerstva in 
na splošno zmanjšanje kakovosti življenja, saj imajo zaradi kognitivnih težav oteženo reševanje 
razvojnih nalog. Svetovna zdravstvena organizacija (World Health Organization 1996, str. 2) 
opredeli psihosocialno rehabilitacijo kot proces, ki omogoča najvišjo možno stopnjo 
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samostojnosti in delovanja v družbi posameznikov, ki imajo duševne motnje, so invalidni ali 
imajo kronično bolezen. Psihosocialna rehabilitacija izboljšuje okrevanje posameznika in uvaja 
spremembe v okolju, ki pripomorejo k boljši kakovosti življenja oseb, ki imajo kognitivne 
težave ali določeno stopnjo duševne prizadetosti. Psihosocialna rehabilitacija je pomembna 
za bolnike z MS, saj se cilji tovrstne rehabilitacije osredotočajo na posameznika in njegovo 
funkcioniranje, medsebojne odnose, zmanjševanje diskriminacije in stigmatizacije, podporo 
družinam in socialno podporo v relaciji z zaposlitvijo, stanovanjskimi težavami, druženjem in 
prostočasnimi dejavnostmi (Švab 2015, str. 29).  
Kalb (2012) deli psihosocialno rehabilitacijo oseb z MS na pet kategorij, in sicer: 
 Postavitev diagnoze posameznika in zdravljenje emocionalnih in/ali kognitivnih 
problemov. 
 Izobraževanje o bolezni oziroma psiho-izobraževanje (psychoeducation), kjer gre za 
podporni izobraževalni proces, zasnovan s ciljem, da osebe z MS razumejo bolezen in 
se seznanijo s strategijami, ki omogočajo spoprijemanje z boleznijo. 
 Organiziranje družinskih srečanj in izobraževanj za družino, s ciljem podpore in 
ozaveščanja strategij upravljanja bolezni. 
 Podpora osebam z MS, da ostanejo produktivne, zaposlene, kolikor časa so zmožne 
delati, in tudi podpora pri prehodu iz delovnega razmerja v brezposelnost, če je to 
potrebno. 
 Pomoč posameznikom z MS in njihovim družinam pri iskanju razpoložljivih virov 
informacij, možnostih zdravljenja, specialistov … 
Švab (2015, str. 29—30) pojasni, da se v psihosocialni rehabilitaciji uporablja različne metode, 
najbolj učinkovite pa so: izobraževanje (psihoedukacija), delovna rehabilitacija in 
zaposlovanje, učenje spretnosti neodvisnega bivanja in socialnih veščin, socialno vključevanje 
in pomoč pri medosebnih odnosih ter urejanje bivanja.  
V nadaljevanju se bom posvetila metodam psihosocialne rehabilitacije, povezane z 
izobraževanjem in učenjem oseb z multiplo sklerozo, in sicer psihoedukaciji, izobraževanju za 




Psihoedukacija je sistematičen vnaprej strukturiran program, ki vsebuje psihoterapijo in 
izobraževanje. Temelji na predpostavki, da ima izobraževanje bolnikov in njihovih skrbnikov 
več pozitivnih posledic, povezanih z zdravjem. Izhaja iz različnih teoretskih modelov, kot so 
ekološko sistemska teorija, ki govori o interakcijah v okolju, interakciji med okoljem in 
posameznikom ter medosebnih interakcijah, ki vplivajo na osebnost in spreminjanje 
posameznika, kognitivno-behavioristična teorija, ki pojmuje posameznika kot razmišljujoče 
bitje, ki lahko na podlagi učenja spreminja svoje vedenje in čustvovanje, teorije učenja, ki 
poizkušajo pojasniti, kako in zakaj se posameznik uči, modelov skupinskega učenja, ki 
spodbujajo sodelovanje, strpnost, komunikacijo … iz modelov obvladovanja stresa, socialno 
podpornih modelov, ki ponujajo ranljivim skupinam pomoč in podporo ter narativnih 
pristopov, ki poudarjajo pomembnost biografskih zgodb (Lukens in McFarlane 2004). 
Tehnike psihoedukacije so primerne za različne oblike bolezni. Valič in Bensa (2015, str. 76) 
navajata, da se psihoedukacija najpogosteje uporablja pri rehabilitaciji bolnikov z duševnimi 
motnjami, kot so: shizofrenija, psihotične motnje, bipolarne motnje, motnje razpoloženja, 
depresije, anksiozne motnje, motnje hranjenja in osebnostne motnje. Psihoedukacija se 
uporablja tudi pri bolnikih z multiplo sklerozo, ki se srečujejo s psihološkimi krizami. Denišlič 
(2006, str. 33—34) navede, da se psihološke krize pri osebah z MS kažejo kot: močna čustva 
(obup, žalost, jeza in anksioznost), zmedenosti, težave pri sprejemanju odločitev, reševanju 
vsakdanjih problemov in ohranjanju kontrole, popačeni samopodobi, vprašanju identitete in 
popačeni sliki prihodnosti. Psihološke krize so lahko tudi posledica kognitivnih problemov, ki 
nastanejo zaradi žarišča v delu možganov, ki opravlja funkcijo uravnavanja čustev oziroma kjer 
se tvorijo pojmovanja o sebi in svetu. Pogostost pojavljanja psiholoških problemov pri osebah 
z MS ni dobro dokumentirana, kljub temu pa je znan podatek, da zboli za depresijo vsaj 50 % 
novo diagnosticiranih oseb z MS. Rummel-Kluge idr. (2006 v Kit Mui idr. 2014, str. 3) razložijo, 
da psihoedukacija vključuje učenje o bolezni in njenemu zdravljenju s ciljem, da bolniki in 
njihove družine lažje shajajo z boleznijo. Valič in Bensa (2015, str. 76—77) izpostavita 
pomemben cilj psihoedukacije, ki poizkuša spodbuditi bolnikovo okrevanje in vključevanje v 
družbo. Švab (2013, str. 59) pojasni, da okrevanje pomeni posameznikovo: »[…] dejavno 
vračanje v vsakdanje življenje po njegovi izbiri in v skladu z njegovimi zmožnostmi«. 
Poznavanje in udejanjanje človekovih pravic je za dosego tega cilja ključnega pomena. Cilj je 
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zastavljen široko, saj se zavzema tudi za odpravo diskriminacije in stigmatizacije. Valič in Bensa 
(2015, str. 76—77) pojasnita, da se psihoedukacija začne s širjenjem znanja o bolezni in 
možnostih zdravljenja. Za razumevanje multiple skleroze je pomembno, da imajo bolniki na 
voljo strukturiran izobraževalni program, ki pouči tako bolnika in svojce o naravi bolezni, 
možnostih in načinih zdravljenja ter obvladovanja bolezni. Kljub informacijam in znanju, ki ga 
osebe z MS pridobijo v tovrstnem programu, pa bolniki velikokrat potrebujejo tudi svetovanje 
v sklopu psihoedukacije, ki pomaga posameznikom na podlagi pridobljenih informacij 
sprejemati odločitve o načinu življenja z MS. Ker so v življenje oseb z MS velikokrat vključeni 
tudi svojci, je priporočljivo, da se svetovanja udeležijo tudi oni. Svetovanje (predvsem 
skupinsko) velikokrat predstavlja začetek sodelovanja med svojci, posameznikom z MS in 
različnimi strokovnjaki; k boljšemu razumevanju in sodelovanju med posamezniki pa 
pripomore tudi izobraževalni progam za osebe z MS in njihove svojce o medosebnih odnosih, 
izražanju občutkov in komunikacijskih veščinah. Bäuml idr. (2006) pojasnijo, da izobraževanje 
v sklopu psihoedukacije vsebuje, poleg seznanjanja bolnikov in njegove družine o vzrokih in 
posledicah bolezni, tudi vedenjsko terapijo, učenje reševanja problemov in komunikacijo. 
Pomemben cilj psihoedukacije je, da osebe z MS vzpostavijo pozitiven odnos do bolezni, kar 
velikokrat zahteva spremembo vedenja in načina življenja. Sprejemanje bolezni je dolgotrajen 
proces izobraževanja, učenja in terapij, ki pomagajo ublažiti čustveno trpljenje posameznika 
in družine. V sklopu psihoedukacije so organizirani tudi drugi programi, ki pomagajo ublažiti 
stres. Ti vsebujejo različne sprostitvene vsebine, ki umirjajo posameznike in pomagajo k 
poglabljanju vase in k iskanju smisla življenja. Tu so pomembni tudi programi, ki izboljšujejo 
fizično in splošno počutje. Tovrstni programi omogočajo osebam z MS daljše samostojno 
življenje, saj krepijo njihovo fizično zmogljivost in kondicijo.  
Psihoedukacija lahko poteka individualno in skupinsko. Skupinska psihoedukacija je lahko 
namenjena svojcem in bolniku, samo svojcem ali homogenim skupinam bolnikov (skupina 
oseb z MS ali bolj specifično novo diagnosticirane osebe z MS). Individualna psihoedukacija 
poteka med bolnikom in izvajalcem. Tovrstna psihoedukacija je bolj specifična in se 
osredotoča na posameznikovo situacijo. Holland idr. (2006, str. 225—226) poudarijo, da 
posamezniki različno dojemajo podobne situacije in se tudi učijo na različne načine. 
Upoštevanje teh raznolikosti je pri individualni psihoedukaciji ključnega pomena. Bolnik v 
tovrstnih srečanjih prejme informacije o svoji diagnozi in skupaj z izvajalcem poizkušata 
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razjasniti povezave med boleznijo in težavami. Pri tem bolnik izpostavi glavne težave in se jih 
uči obvladovati. Individualna psihoedukacija je primerna, kadar imajo bolniki strah pred 
skupinskim delom. V takem primeru nudi interakcija »ena na ena« več varnost in zaupanja. 
Skupinska psihoedukacija pa v nasprotju s prej napisanim, temelji na skupinski dinamiki, ki 
omogoča socialno učenje, skupinski dialog, podporo, sodelovanje, vzpostavljanje odnosov in 
spremembo vedenja (Lucens in McFarlane 2004). Skupinska dinamika je povezana z 
nenehnimi spremembami, ki se dogajajo v skupini. Da pride do razvoja skupinske dinamike, ki 
vodi v socialno učenje, je najprej pomembna ugodna emocionalna klima, ki utrdi odnose med 
člani. Socialno učenje v skupini poteka skozi interakcijo v skupini oziroma izmenjavo izkušenj, 
pri tem pa na podlagi pravil in vlog, ki jih imajo člani skupine, posameznik uporablja različne 
oblike vedenja. Posamezniki se učijo drug od drugega in odkrivajo nove vidike razumevanja in 
obvladovanja problemov (Kobolt 2009). Skupinska psihoedukacija spreminja mišljenje in 
vedenje posameznika. Učinki skupinske psihoedukacije oseb z multiplo sklerozo se kažejo kot 
zmanjšanje simptomov (depresije, anksioznosti, utrujenosti in stresa) in obvladovanje 
spretnosti (notranja samokontrola, zagovorništvo, aktivnost v družini in socialnem okolju), ki 
pripomorejo k boljši samopodobi, uspešnemu soočanju življenja z MS in splošnemu 
zadovoljstvu (Beckwith McGuire idr. 2015). 
Psihoedukacija vsebuje različne izobraževalne programe, ki poizkušajo pozitivno vplivati na 
posameznikovo čustvovanje. Krajše oblike izobraževalnih programov, kot so pridobivanje 
informacij in znanja o MS, ter športne aktivnosti velikokrat organizirajo tudi društva v sklopu 
podpornih programov, medtem ko daljši programi, ki zahtevajo spremembo vedenja in 
vključujejo tudi terapije, potekajo navadno v sklopu rehabilitacijskih programov. 
2.4.2.2 Učenje socialnih spretnosti in učenje spretnosti neodvisnega bivanja 
Učenje socialnih spretnosti temelji na teorijah socialnega učenja in kognitivno-vedenjskega 
učenja in se znotraj psihosocialne rehabilitacije lahko pojavlja v sklopu vedenjsko kognitivne 
terapije. Vedenjsko-kognitivna terapija ima pozitiven učinek predvsem za odpravljanje 
emocionalnih težav, depresije in anksioznosti pri osebah z multiplo sklerozo (Hind idr. 2014). 
Osredotoča se na to, kako osebe z MS reagirajo na težave, ki jih povzroča bolezen. Simptomi 
povzročajo negativne misli, občutja in vedenje; s kognitivno-vedenjsko terapijo se poizkuša 
preusmeriti negativne misli, kar vpliva na boljše razpoloženje in ustreznejše vedenje v dani 
situaciji. Terapija vključuje aktivno vedenje (organiziranje, planiranje, postavljanje ciljev, 
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spremljanje sprejemljivega vedenja) in kognitivno preoblikovanje (spoznavanje in 
spreminjanje negativnih misli) (Dennison in Moss-Moriss 2010). Kognitivno učenje je torej 
usmerjeno v prestrukturiranje razmišljanj, predstav, vrednot oziroma disfunkcionalnih 
miselnih shem, ki negativno vplivajo na čustvovanje, vedenje in fizične reakcije, medtem ko je 
učenje vedenja usmerjeno v spreminjanje vedenja, ki ni v skladu z družbenimi normami 
(Knuplež in Pastrik 2008).   
Socialno učenje poizkuša razbiti kompleksno vedenje na posamezne elemente s pomočjo 
demonstracij in iger vlog. Proces učenja je sistematičen in evalviran s pozitivno in korektivno 
povratno informacijo. Učenje socialnih spretnosti vključuje urjenje medosebnih spretnosti 
(Mueser in Bellack 2007). Rozman (2007) opiše, da urjenje socialnih spretnosti zajema tri vrste 
ciljev, in sicer cilje, povezane z odnosi (sprejemanje drugačnosti, učenje tolerantnosti, 
komunikacije, sodelovanja, širitev in gradnja socialnih mrež), cilje, povezane s krepitvijo 
samega sebe (soočanje s seboj, prevzemanje odgovornosti, samoevalvacija, soočanje s 
krizami, utrjevanje in graditev samopodobe), in cilje, ki so povezani s spoznavanjem 
konkretnih spretnosti (konstruktivno reševanje problemov, preprečevanje težav, pogovori o 
različnih temah).  Dokazano je, da učenje socialnih spretnosti oseb s kognitivnimi in duševnimi 
motnjami vpliva na primerno vedenje v družbi, dobre socialne odnose in opravljanje različnih 
spretnosti (Mueser in Bellack 2007). 
Učenje samostojnega bivanja se nanaša na učenje konkretnih spretnosti, kot so priprava 
kosila, nakupovanje, osebna nega, aktivnosti v prostem času, skrb za zdravje, upravljanje z 
denarjem, prevozi, iskanje in ohranjanje zaposlitve (Ceciliano in Soares 2014). Švab (1996, str. 
25) opozarja, da bolniki pogosto tehnik ne prenesejo v vsakdanje okolje, zato je potrebno 
učenje razširiti in ga prakticirati tudi v domačem okolju. Osebam z multiplo sklerozo so pri 
prakticiranju vsakdanjih spretnosti na domu v veliko pomoč delovni terapevti. Finlayson 
(2011) navaja, da se delovna terapija osredotoča na fizično, kognitivno in zaznavno strukturo 
nalog, ki jih mora oseba z MS opraviti; tako jim na domu pomagajo s tehnikami, ki pripomorejo 
k lažjemu dvigovanju, stegovanju, nošenju bremen, opravljanj več nalog hkrati, obvladovanju 
vizualizaciji in prostorskih zahtev ter zahtev pomnjenja. Delovni terapevt pomaga osebam z 
multiplo sklerozo, da osvojijo korake in zaporedja dejavnosti, časovne vidike aktivnosti in 
uporabo posebnih pripomočkov in tehnologije, ki jo lahko uporabljajo med dejavnostjo.  
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V tujini je delovna terapija bistveno bolj razvita kot v Sloveniji. V slovenskem prostoru so 
delovni terapevti zaposleni večinoma znotraj institucij in tako niso na voljo ljudem v domačem 
okolju. Pri prakticiranju in učenju socialnih spretnosti in spretnosti bivanja oseb z MS na domu 
imajo veliko vlogo svojci, prijatelji oziroma negovalci,  ki nimajo strokovne izobrazbe na tem 
področju. Tu se pojavlja potreba po izobraževanju svojcev oziroma skrbnikov.  
2.4.2.3 Izobraževanje svojcev 
Evidentirano je, da 70 % oseb z multiplo sklerozo potrebuje pomoč svojcev pri obvladovanju 
bolezni. Ta vpliva na celotno družino, svojci pa se pri tem srečujejo s fizičnimi, čustvenimi, 
ekonomskimi in socialnimi problemi (Pahlavanzadeh idr. 2015). Pomanjkanje znanja o 
soočanju z multiplo sklerozo lahko povzroči pri svojcih psihološke krize, kot sta stres in 
anksioznost, ki se lahko nadaljujejo tudi po tem, ko se stanje bolnika izboljša. Tovrstne krize 
lahko vodijo v depresijo, kronično utrujenost in nezadovoljstvo z življenjem (Figvend idr. 
2007). Svojci oseb z multiplo sklerozo potrebujejo predvsem izobraževanje o bolezni in negi 
osebe z multiplo sklerozo (Alshubaili idr. 2008). 
Izobraževanje svojcev lahko poteka v sklopu psihoedukacije, kjer se uporablja predvsem 
skupinske oblike izobraževanja, katere cilji so, poleg informiranja in pridobivanja znanja o 
bolezni in prakticiranju prijemov pri obvladovanju multiple skleroze, tudi medsebojno 
sodelovanje in podpora družine in bolnika. V ameriškem centru za mentalno zdravje navajajo 
pomembna načela, ki pomagajo pri izpeljavi družinske psihoedukacije (U. S. Department of 
Health … 2009, str. 4). 
 Prvo načelo je, da mora bolnik izbrati »družino«, kar pomeni, da oseba z MS vključi v 
skupinsko izobraževanje osebe, ki jim zaupa in nudi podporo. Te osebe so lahko svojci, 
prijatelji, svetovalci ali celo delodajalci. 
 Drugo načelo se osredotoča na vzpostavitev trdnih vezi med bolniki in negovalci. 
Uvodna srečanja psihoedukacije so namenjena medsebojnemu spoznavanju 
udeležencev, izmenjavanju informacij in učenju iz izkušenj drugih. Tako osebe z MS kot 
negovalci pri tem bolje spoznajo cilje posameznikov, ki vodijo k okrevanju. 
 Tretje načelo je, da izobraževanje svojcev in posredovanje virov pomoči pripomore k 
podpori in doseganju ciljev, ki vodijo k okrevanju bolnika. Izobraževanje svojcev in oseb 
z MS o bolezni in njenih posledicah pripomore k hitrejšemu prepoznavanju simptomov 
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in prepoznavanju zgodnjih znakov, ki vodijo v poslabšanje. Osebe z MS se pri tem 
seznanijo tudi s cilji zdravljenja, potrebami oseb z MS in družine ter se seznanijo z viri 
informacij. 
 Četrto načelo govori o tem, da če svojci prejemajo dolgoročno vodenje in se učijo 
socialnih spretnosti, ki zmanjšujejo stres, izboljšajo komunikacijo in pridobijo 
spretnosti, ki pripomorejo k lažjemu spoprijemanju z multiplo sklerozo. Priporočeno 
trajanje družinske psihoterapije je vsaj devet mesecev ali več, da se pokažejo pozitivni 
učinki. Pri tem se ustvarjajo tudi mreže med družinami, ki utrjujejo odnose in nudijo 
podporo. 
 Peto načelo je učenje reševanja problemov. Svojci in bolniki se učijo reševati probleme, 
tako da kompleksen problem delijo na več manjših obvladljivih korakov, ki jih je lažje 
obvladati. 
 Šesto načelo se nanaša na socialno in čustveno podporo, ki pripomore k lažjemu 
reševanju problemov in sprejemanju izzivov, ki jih prinaša bolezen. Družine bolnikov in 
osebe z MS imajo tako priložnost, da izražajo svoje občutke in se poistovetijo z 
družinami, ki so v podobni situaciji. 
Izobraževalni programi po svetu potekajo tudi kot seminarji, tečaji in delavnice, ki največkrat 
trajajo manj časa kot psihoedukacija. Tovrstni programi lahko potekajo tudi v sklopu 
psihoedukacije, največkrat pa so organizirani samostojno od različnih društev in zdravstvenih 
ustanov. Krajši izobraževalni programi za svojce lahko zajemajo eno samo temo ali pa le nekaj 
tem. Izobraževanje, ki ga potrebujejo svojci oseb z MS, se največkrat nanašajo na to, kako 
dajati čustveno oporo osebam z MS in pri tem upoštevati tudi lastna čustva. V tovrstnih 
programih se učijo komunikacijskih spretnosti in tehnik uravnavanja jeze, strahu, obžalovanja 
in reševanja problemov. Svojci se učijo tudi, kako preventivno ohranjati svoje zdravje, kar 
vključuje izobraževanje o spolnosti, starševstvu, prehrani, telovadbi in tehnikah, ki 
zmanjšujejo stres in pozitivno vplivajo na čustveno stabilnost svojcev. Drugi sklop 
izobraževalnih vsebin za svojce zajema skrb in nego na domu, ki vključuje informacije o tem, 
kako preurediti dom, kakšni pripomočki so osebam z MS na voljo, pri tem jim v praksi 
velikokrat pomagajo delovni terapevti, fizioterapevti ali člani društev oziroma prostovoljci. 
Izobraževanje, ki zajema skrb in nego na domu, vključuje tudi učenje spretnosti pri dnevni negi 
oseb z MS, učenje organizacijskih veščin in poznavanje zdravil in tehnik za ublažitev 
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simptomov. Tretji sklop izobraževalnih vsebin, namenjen svojcem, pa je povezan s finančnim 
in vseživljenjskim načrtovanjem, kot so varčevanje in razreševanje dohodninskih vprašanj, 
poznavanje in uveljavljanje pravic na delovnem mestu, poznavanje sistema državne pomoči in 
socialnih programov, poznavanje sistema zdravstvenega zavarovanja … (Knowledge si Power 
b.l.; Radford 2015). V Združenju MS Slovenije ugotavljajo, da potrebujejo ravno program 
izobraževanja svojcev. Svojci se lahko sicer udeležijo nekaterih programov, ki so namenjeni 
osebam z MS v sklopu družinske ali obnovitvene rehabilitacije ter svetovanja, kjer si pridobijo 
osnovne informacije o MS. Kljub temu pa potrebujejo svojci oseb z MS tudi strukturiran 
izobraževalni program, kjer bi si lahko pridobili znanje o negi, komunikacijskih spretnosti in 
načinih reševanja problemov. 
2.4.2.4 Delovna in zaposlitvena rehabilitacija 
Delo je človeška potreba, ki vključuje fizične in mentalne napore, spretnosti in znanje. 
Velikokrat nam delo zagotavlja status v družbi in je del naše identitete. Delo ni samo služba 
oziroma plačana zaposlitev, ampak vključuje tudi prostovoljno delo, izobraževanje in 
usposabljanje ter družinske obveznosti. Dokazano je, da je brezdelje škodljivo zdravju in da 
ponovna zaposlitev vodi k izboljšanju samopodobe, izboljšanju splošnega in mentalnega 
zdravja in zmanjša distres. Dokazano je tudi, da negotovost službe (plačanega dela) negativno 
vpliva na zdravje (Burton in Waddell 2006). 
Veliko ljudi z MS ima specifične izobraževalne in delovne izkušnje. Veliko jih nadaljuje z delom 
po postavljeni diagnozi in obdržijo službe še dolgo časa. Nekatere osebe z MS pa imajo kljub 
temu velike težave pri ohranitvi delovnega mesta oziroma jim delodajalci svetujejo, da je 
najboljša možnost opustiti službo. Dejstvo je, da le 25 % oseb z MS še vedno dela po 10—15 
letih po postavljeni diagnozi. Ta podatek je zaskrbljujoč, saj veliko oseb z MS ne občuti 
kronično izčrpavajočih simptomov in iz tega vidika obžalujejo opustitev službe. Izziv, s katerim 
se morajo soočati osebe z MS, ki obdržijo službo, pa so nedostopno delovno mesto, 
pomanjkanje socialne podpore in diskriminacija, ki je najbolj neprijetna (European multiple 
sclerosis … 2004; Rumrill idr. 2008). Brez službe ostanejo predvsem osebe z MS, ki so starejše, 
ženskega spola in imajo nižjo stopnjo izobrazbe (Rumrill idr. 2008), medtem ko poklicno, 
delovno in zaposlitveno rehabilitacijo iščejo večinoma mlajše osebe, ki imajo kratek čas bolezni 
in srednjo stopnjo izobrazbe (Finlayson 2013; Kraft idr. 1986). Dejavniki, ki otežujejo osebam 
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z MS opravljati delo, so poleg spola, starosti in stopnje izobrazbe tudi simptomi MS, predvsem 
utrujenost, slabša mobilnost, težave pri govoru in pomanjkanje koncentracije. Težje obdržijo 
službe osebe s progresivno obliko MS, kognitivnimi motnjami in daljšim trajanjem bolezni 
(Roessler idr. 2004; Rumrill idr. 2008).  
Izobraževanje v sklopu delovne in zaposlitvene rehabilitacije daje osebam z MS boljša 
izhodišča za pridobitev ali ohranitev službe. S formalnim izobraževanjem, kjer imajo možnosti 
določenih prilagoditev, si osebe z MS pridobijo višjo stopnjo izobrazbe, z neformalnim 
izobraževanjem in usposabljanjem pa se naučijo aktivno vključevati v delo in spoprijemati z 
boleznijo. 
Osebam z MS omogoča zaposlitev finančno pokriti stroške zdravstvene oskrbe, poleg tega pa 
služba daje možnost boljše kakovosti življenja. Osebe z MS, ki so zaposlene, lažje ignorirajo 
nekatere simptome, kot je na primer bolečina, poleg tega je tudi dokazano, da razbremenijo 
domače negovalce in zmanjšajo njihov stres (Finlayson 2013, str. 382). 
Delovna in zaposlitvena terapija nudi osebam z MS poklicno izobraževanje ali prekvalifikacije, 
če je to potrebno. V sklopu poklicne rehabilitacije se osebe z  MS naučijo iskati zaposlitev ter  
s svetovalci predlagajo delodajalcu možnosti prilagoditev, predno oseba z MS izgubi službo 
(prav tam). 
Izobraževanje v sklopu zaposlitvene in delovne rehabilitacije poteka v obliki formalnega 
izobraževanja in v obliki neformalnih izobraževalnih programov s praktičnim usposabljanjem 
na delovnem mestu, v specializiranih centrih ali v invalidskih podjetjih.  
Neformalno izobraževanje se lahko pojavi že v sklopu prve storitve poklicne rehabilitacije,  
zapisane v Standardu storitev poklicne rehabilitacije, in sicer gre za svetovanje, spodbujanje 
in motiviranje invalidov k aktivni vlogi (Standardi storitev zaposlitvene rehabilitacije 2012). Cilji 
tovrstne storitve so prepoznavanje posameznikove življenjske situacije ter informiranje in 
svetovanje o možnih rehabilitacijskih programih, oblikah zaposlitve, usposabljanju, 
izobraževanju in drugih možnostih, ki so na voljo za razrešitev posameznikovega problema. 
Izobraževanje lahko poteka v sklopu individualnega ali skupinskega svetovanja in s tem ponuja 
možnost, da posamezniki prevzamejo odgovornost in aktivno vlogo pri odločanju pri 
zastavljanju ciljev in reševanju ovir. 
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Delovna in zaposlitvena rehabilitacija se nadaljuje s celostnim ocenjevanjem osnovnih 
spretnosti osebe z MS, kar vključuje telesne in psihične zmogljivosti, oceno intelektualnih 
sposobnosti, kognitivnih funkcij in sposobnosti učenja, oceno osebnosti, vedenja, sprejemanja 
invalidnosti, interesov in ciljev, oceno izobrazbeno-poklicnih izkušenj, oceno delovnega 
funkcioniranja, oceno socialnih dejavnikov in okolja. Postopek ocenjevanja vključuje tudi 
komponento, ki določa spremembe v interesih, telesnih in kognitivnih sposobnostih v 
prihodnosti. Opredelitev delovnega mesta ali šolanja lahko pomaga organizirati delovno in 
izobraževalno okolje, kar pomaga pri ohranitvi energije in omogoča učinkovitejše delovanje 
posameznika. Ko je ocenjevanje končano, spremlja osebo z MS specialist za poklicno 
rehabilitacijo skozi naslednji proces (European multiple sclerosis … 2004): 
 ugotoviti je potrebno, v kolikšni meri simptomi motijo osebe z MS pri opravljanju 
delovnih obveznosti in kako uravnavati simptome in delovne zahteve; 
 delovne obremenitve je potrebno organizirati, določiti je treba prednostne naloge in 
tempo, še posebej, če osebe z MS občutijo simptom utrudljivosti; 
 delovno okolje je potrebno urediti tako, da ohranja energijo, fizični napori morajo biti 
zmanjšani na minimum; 
 oseba z MS se srečuje s komunikacijskimi potrebami in skrbmi v odnosu do delodajalca; 
 uporabiti je potrebno podporne sisteme, sodelavci ali nadzorniki morajo vedeti, kdaj 
je pomoč potrebna; 
 zahtevati je potrebno prilagoditve okolja, če je to potrebno. 
Na podlagi ocene se pripravi mnenje o ravni delovnih sposobnosti, znanj, delovnih navad in 
poklicnih interesov posameznika, na podlagi katerega se naredi zaposlitveni načrt, ki vsebuje 
redno spremljanje in evalvacijo. 
Delovna in poklicna rehabilitacija vsebujeta storitev, ki ponuja pomoč pri sprejemanju lastne 
invalidnosti in seznanjanje o možnostih vključevanja v usposabljanje in delo. Tovrstna storitev 
temelji na modelih izkustvenega učenja, kjer se neformalno izobraževanje dopolnjuje s 
svetovanjem, psihoterapevtskimi in socioterapevtskimi pristopi. Osebe z MS pridobivajo nove 
izkušnje ter se učijo predelati lastne izkušnje in probleme. Učijo se spoznavati in razvijati lastne 
potenciale ter soodločati pri delu in sprejemanju odgovornosti. Tovrstna storitev pozitivno 
vpliva na samopodobo posameznika in zmanjšuje socialno izključenost (Standardi storitev 
zaposlitvene rehabilitacije 2012). Neformalno izobraževanje se v zaposlitveni in delovni 
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rehabilitaciji nadaljuje z učenjem in razvijanjem različnih spretnosti in veščin (veščine za 
raziskovanje možnosti usposabljanja, izobraževanja in zaposlitve, socialne spretnosti in 
veščine, osnovno obvladovanje tehnoloških naprav …). Na podlagi ocene ponuja neformalno 
izobraževanje osebam z MS pridobitev kvalifikacije, ki izboljšuje možnosti, da osebe z MS 
ohranijo staro zaposlitev ali pridobijo novo. 
Usposabljanje na delovnem mestu oziroma v izbranem poklicu poteka individualno in je 
prilagojeno zmožnostim in sposobnostim posameznika. Usposabljanje temelji na izkustvenem 
učenju, kjer posameznik pridobi specifična znanja, veščine in kompetence, ki so potrebne za 
opravljanje določenega dela. Usposabljanje strmi tudi k ciljem, kot so razvijanje delovne 
vzdržljivosti, prilagajanje delovnemu okolju, oblikovanje in utrjevanje poklicne identitete ... 
Delovne aktivnosti se lahko izvajajo znotraj rehabilitacijskih prostorov, če je to mogoče, ali pa 
na delovnem mestu (prav tam). Zaposlitvena in delovna rehabilitacija ponuja tudi možnost 
izpopolnjevanja, kar pomeni, da posameznik širi in poglablja že obstoječe znanje. 
Osebe z MS se lahko udeležijo tudi formalnega izobraževanja, kjer si pridobijo višjo stopnjo 
izobrazbe, pri tem je posameznik deležen sistematične učne pomoči, strokovnega vodenja in 
spremljanja v času izvajanja programa. 
Cilj zaposlitvene in delovne rehabilitacije je prepoznati potrebe, ki jih ima oseba na delovnem 
mestu in priskrbeti prilagoditev delovnega mesta, prestrukturiranje nalog, vključevanje 
pomoči sodelavcev ali drugih članov delovne skupine ter ponuditi možnost situacijskega 
treninga in izobraževanja. Pomembno je, da se ovire na delovnih mestih premagajo z 
ustvarjalnostjo in odprto komunikacijo z delodajalcem (European multiple sclerosis … 2004; 
Finlayson 2013). 
2.5 Združenje multiple skleroze Slovenije 
V Sloveniji je vlogo pomoči in podpore osebam z MS prevzelo Združenje multiple skleroze 
Slovenije (v nadaljevanju tudi kot ZMSS). ZMSS je reprezentativna nacionalna invalidska 
organizacija. Ustanovljena je bila leta 1973 v Kočevju z namenom, da osebam z MS omogoči 
čim bolj kvalitetno, samostojno in neodvisno življenje. Združenje organizira dve vrsti 
programov, in sicer rehabilitacijske in podporne programe, ki se razlikujejo po namenu. 
Rehabilitacijski programi so namenjeni pridobivanju in ohranjanju psihofizičnih sposobnosti 
posameznika, podporni programi pa so namenjeni predvsem podpori posameznika in njegovi 
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družini v okolju, kjer živijo. Nekatere vsebine podpornih in rehabilitacijskih programov se 
prepletajo, zato med njimi ni mogoče postaviti jasne meje; podporni programi so lahko del 
rehabilitacijskih programov. Rehabilitacijski programi so zelo obsežni in multidisciplinarni, saj 
obsegajo tako medicinsko, psihosocialno kot tudi psihofizično področje. Podporni programi so 
večinoma manj obsežni, osredotočajo pa se predvsem na psihosocialno področje posameznika 
in na okolje, v katerem živi. Na podlagi razumevanja opredelitev vseživljenjskega učenja in 
izobraževanja lahko v podpornih in rehabilitacijskih programih opazimo značilnosti 
izobraževalnih programov, kot je namembnost in ciljna opredeljenost programov, kjer gre za 
to, da posamezniki s pomočjo pridobivanja znanja, veščin in spretnosti dosežejo predvsem 
vedenjske in osebne spremembe, ki omogočajo lažje shajanje z boleznijo. Predvsem cilji 
rehabilitacijskih programov pogosto presegajo cilje izobraževalnih programov in so 
osredotočeni na terapijo, pomoč, psihosocialne cilje, kljub temu pa sta v tovrstne programe 
vključena neformalno izobraževanje in učenje, kot tudi priložnostno učenje, medtem ko 
formalnega izobraževanja Združenje ne organizira. 
Združenje MS Slovenije organizira različne rehabilitacijske in podporne programe, ki jih je v 
letih razvijalo in dopolnjevalo. V nadaljevanju bom predstavila tiste programe, ki vključujejo 
tudi neformalno izobraževanje. 
Obnovitvena in socialna rehabilitacija 
Združenje multiple skleroze Slovenije organizira skupinsko obnovitveno rehabilitacijo. 
Program je v celoti prilagojen osebam z MS, obravnava pa je interdisciplinarna (Obnovitvena 
rehabilitacija 2014) (npr. v zdravilišču Topolščica je 24 ur v pripravljenosti zdravnik in 
medicinske sestre, v interdisciplinarni ekipi pa sodelujejo še drugi zdravniki specialisti, 
fizioterapevt, delovni terapevt, maserji, psihoterapevt, športni rekreator in kulturni animator, 
andragog). Glavni cilji progama so izboljšanje telesnega stanja, ohranjanje in pridobivanje 
samostojnosti pri vsakdanjih opravilih ter lajšanje simptomov in znakov bolezni (Hajewska-
Kosi 2006). Osebe z MS imajo, poleg programov obnovitvene rehabilitacije, tudi možnost 
druženja in vključitev v aktivnosti, ki omogočajo izboljšanje programa obnovitvene 
rehabilitacije, s tem pa zagotavljajo doseganje nekaterih psihosocialnih ciljev. V Sloveniji se je 
v letu 2014 skupinska obnovitvena rehabilitacija izvajala v dveh zdraviliščih, in sicer v 
Zdravilišču Laško in Naravnem zdravilišču Topolščica. Obe zdravilišči sta specializirani za 
kontinuirano metodo fizikalne in delovne terapije, kot tudi za rehabilitacijsko zdravstveno 
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nego, ki je pri bolnikih z zmanjšano mobilnostjo zahtevnejša in obsežnejša (Obnovitvena 
rehabilitacija 2014).  
Ohranjanje zdravja 
Ohranjanje zdravja je program, ki ravno tako kot obnovitvena rehabilitacija temelji na 
multidisciplinarni individualni obravnavi pacienta. Namenjen je osebam z multiplo sklerozo, ki 
so doživele poslabšanje bolezni in si želijo čim prej povrniti fizično zmogljivost, gibljivost telesa 
in samostojnost pri vseh življenjskih opravilih. Uporablja se predvsem fizikalna in delovna 
terapija, ki omogoča bolnikom učenje spretnosti in tehnik za  izboljšanje telesnega stanja in 
vsakdanjega življenja. Program vsebuje tudi delavnice in predavanja, ki jih izvajajo različni 
strokovnjaki  (Ohranjevanje zdravja 2014). 
Obvezni spremljevalci 
Tovrsten program je namenjen osebam, ki so med poslabšanjem bolezni ali v celem življenju 
odvisni od negovalcev. S pomočjo tehnik delovne terapije se izobražuje tako bolnike kot 
negovalce. Učijo se pristopov, ki pripomorejo k ohranjanju sposobnosti, katere MS še ni v 
celoti prizadela, kar vključuje tehnike sproščanja, samostojno razgibavanje, tehniko 
ohranjanja ravnotežja itd… Cilj tovrstnega programa je, da uporabnik lahko ohranja svoje 
zmožnosti na najvišjem možnem nivoju, zaradi česar se lažje spoprijema s prihodnostjo 
(Obvezni spremljevalci 2014). 
Skupinsko ohranjanje zdravja za težke invalide v Centru MS v Ankaranu 
Program je namenjen težko gibljivim osebam, ki imajo velikokrat zelo majhne prihodke. 
Vsebuje fizikalno in delovno terapijo, 24-urno nego in tudi sprostilne in dodatne aktivnosti, pri 
tem pa so dodatni pripomočki obvezna oprema (Skupinsko ohranjanje zdravja … 2014). Glavni 
cilj tovrstne rehabilitacije je predvsem kakovostno preživljanje časa, saj so težki invalidi v 
svojem okolju pogosto prikrajšani za socialne stike, kulturne dogodke, razgibavanja, 
fizioterapijo itd., zato je tovrsten program organiziran z namenom, da se posamezniki 
sprostijo, izmenjavajo izkušnje, pri tem pa se s pomočjo delavnic, izletov, piknikov, predavanj 
in seminarjev poučijo o tem, kako lahko koristno preživijo prosti čas. 
Aktivnosti za krepitev zdravja na lokalnem nivoju 
Glavni cilj programa je neprekinjena rehabilitacija bolnikov v okolju, kjer živijo. Tako se na 
lokalnem nivoju organizira individualno razgibavanje za težko-invalidne osebe in skupinsko 
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razgibavanje za osebe, ki imajo še sposobnost samostojnega gibanja z namenom, da ohranjajo 
svoje fizično stanje (Aktivnosti za krepitev zdravja na lokalnem nivoju 2014). 
Program poverjeništva 
Poverjeniki so osebe z multiplo sklerozo, ki so  dali  za sabo že določeno dobo življenja z MS in 
so v dobri fizični kondiciji ter pripravljeni pomagati nepokretnim in težje pokretnim osebam z 
multiplo sklerozo pri negi na domu (medtem, ko so skrbniki odsotni). Program zagotavlja 
neposredno obveščanje o dogajanju v društvu ter pomoč invalidnim osebam pri konkretnih 
opravilih. Poverjeniki pridobivajo znanje o novostih in delovanju društva na seminarjih 
poverjeništva (Program poverjeništva 2014). 
Družinska rehabilitacija 
Je namenjena bolniku in njegovi družini. Glavni cilj programa je kakovostnejše življenje v 
vsakdanu in preživljanju časa z družino. V sklopu družinske rehabilitacije se posamezniki z MS 
in njihove družine učijo, kako premagati stres, načine za lažje opravljanje vsakdanjih opravil, 
kako si kljub oviram, s katerimi se srečujejo, organizirati čas, učijo se tudi komunikacijskih 
spretnosti, ki pripomorejo k utrjevanju odnosov v družini. Družinska rehabilitacija je tudi 
priložnost za izmenjavo izkušenj svojcev in posameznikov z MS (Družinska rehabilitacija 2014). 
Seminar za mlajše obolele 
Seminar je namenjen mlajšim osebam z MS, ki jih zanimajo teme, kot so, načrtovanje družine, 
zaposlovanje, rehabilitacija, izobraževanje, ginekologija itd. Seminar se izvaja enkrat letno in 
traja tri dni med vikendom, na katerega se povabi strokovnjake iz različnih področij, kjer je 
poleg pridobivanja informacij in znanja o MS pomembna tudi interakcija med posamezniki z 
MS in strokovnjaki, saj tako dobijo bolniki odgovore na individualna vprašanja. Na tovrstnem 
seminarju imajo osebe z MS tudi možnost skupinskega razreševanja osebnih stisk in 
fizioterapije (Seminar za mlajše obolele 2014). 
Usposabljanje na novo diagnosticiranih oseb z MS za življenje in delo 
Program se izvaja v obliki enodnevnega seminarja, cilj programa pa je seznaniti na novo 
diagnosticirane osebe z MS o težavah, ki jih povzroča bolezen, in o njihovih rešitvah. Teme 
izobraževanja se dotikajo zakonodaje, informiranja o značilnostih bolezni in oblikah pomoči, 
ki so jim na voljo. Program poizkuša s pomočjo strokovnjakov ozavestiti probleme socialne 
izključenosti, izoliranosti in strahu pred prihodnostjo, ki nastane zaradi nepoznavanja same 
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bolezni. Program predstavlja začetek pri vzpostavljanju novega odnosa do okolja in samega 
sebe (Usposabljanje novo diagnosticiranih … 2014). 
Svetovanje in pomoč pri uveljavljanju pravic 
Osebe z MS se srečujejo z različnimi vprašanji glede zaposlovanja, izobraževanja, zdravljenja 
… Združenje se za pomoč pri tovrstnih vprašanjih povezuje z različnimi institucijami tako na 
državnem kot lokalnem nivoju (Center za socialno delo, patronažna služba, Zavod za 
pokojninsko in invalidsko zavarovanje, Ministrstvo za delo, Zavod za zdravstveno zavarovanje 
Slovenije, fakultete, druga invalidska društva …) ter s tem omogoča posameznikom z MS 
pridobitev informacij, ki jih posameznik potrebuje. Združenje nudi tudi individualno 
svetovanje, ki pomaga posamezniku pri sprejemanju odločitev. Osebe z MS se po 
napredovanju bolezni velikokrat vključujejo v postopke za uveljavljanje pravic iz pokojninskega 
in invalidskega zavarovanja, delovne zakonodaje, pravic zaposlovanja in izobraževanja, pri tem 
pa jih sami ne zmorejo uveljaviti. Združenje torej pomaga osebam z MS skozi določene 
postopke za uveljavitev njihovih pravic. Če je potrebno, Združenje priskrbi tudi dodatno 
strokovno pomoč (Svetovanje in pomoč … 2014). 
Šport in rekreacija za osebe z MS 
V sklopu podružnic se organizirajo športne dejavnosti in vodena rekreacija. S pomočjo 
aktivnosti se ohranja kondicijo in krepi funkcionalne sposobnosti. Cilj programa je, poleg 
fizične aktivnosti, tudi spodbujanje vključevanja oseb z MS v lokalno okolje ter krepitev 
samozavesti in samopodobe (Šport in rekreacija za osebe z MS 2014). 
Občni zbori in srečanja 
Glavni cilj tega programa je preprečevanje socialne izključenosti. Na občne zbore in srečanja 
se povabi različne strokovnjake, s katerimi se imajo osebe z MS možnost individualno 
pogovoriti. Poleg druženja imajo člani Združenja v tem programu tudi možnost izobraževanja, 




II. EMPIRIČNI DEL 
3 OPREDELITEV RAZISKOVALNEGA PROBLEMA 
 
Odločitev za vključitev v izobraževalne programe je odvisna od želje po učenju, izobraževanju 
in pridobivanju novega znanja, želja po učenju in izobraževanju pa je odvisna od 
posameznikove motivacije (Marentič Požarnik 2000). Ugotavljala bom, ali se člani Združenja 
multiple skleroze Slovenije vključujejo v izobraževalne programe, namenjene osebam z 
multiplo sklerozo, ter kateri motivi in ovire vplivajo na njihovo vključevanje v tovrstne 
programe. Zanima me, ali dejavniki, ki vplivajo na motivacijo za izobraževanje (starost, 
zaposlitveni status, stopnja izobrazbe, družinsko življenje, podpora okolice, oblika multiple 
skleroze in čas trajanja bolezni), vplivajo na odločitev za vključevanje v rehabilitacijske in 
podporne programe Združenja multiple skleroze Slovenije. 
Namen raziskave je ugotoviti, kateri viri informacij o bolezni so članom Združenja MS Slovenije 
najpomembnejši in katera področja izobraževanja so za člane Združenja multiple skleroze 
najbolj zanimiva in nujna. Zanima me tudi, ali so seznanjeni s ponudbo rehabilitacijskih in 
podpornih programov Združenja multiple skleroze Slovenije.  
Ugotavljala bom, katere bolnikove potrebe zadovoljuje Združenje multiple skleroze Slovenije 
s svojimi rehabilitacijskimi in podpornimi programi, v katere rehabilitacijske in podporne 
programe se člani Združenja multiple skleroze Slovenije največkrat vključujejo ter katera 
področja in vsebine so po mnenju oseb z MS zapostavljene oziroma katerih bi si želeli več. 
Zanima me, ali so osebe z multiplo sklerozo, ki so člani združenja, zadovoljne s tovrstno 
ponudbo programov in kako bi jo po njihovem mnenju izboljšali oziroma prilagodili. 
Proučevala bom, ali osebe z multiplo sklerozo pripisujejo rehabilitacijskim in podpornim 
programom Združenja multiple skleroze pozitiven učinek oziroma na katerih področjih 







3.1 RAZISKOVALNA VPRAŠANJA 
1. Kje osebe z multiplo sklerozo, ki so člani/-ce Združenja MS Slovenije, pridobivajo največ 
informacij in znanja o bolezni? 
2. Ali so osebe z multiplo sklerozo, ki so člani/-ce Združenja MS Slovenije, seznanjene s 
ponudbo rehabilitacijskih in podpornih programov Združenja multiple skleroze 
Slovenije? 
3. Ali osebe z multiplo sklerozo, ki so člani/-ce Združenja MS Slovenije, obiskujejo 
programe z izobraževalnimi vsebinami, namenjenimi izključno osebam z multiplo 
sklerozo?  
4. Kateri rehabilitacijski in podporni programi, ki jih organizira Združenje multiple 
skleroze Slovenije, so najbolj obiskani?  
5. Kateri zunanji dejavniki pomembno vplivajo na vključevanje oseb z multiplo sklerozo, 
ki so člani/-ce Združenja MS Slovenije, v rehabilitacijske in podporne programe 
združenja? 
6. Kakšni so razlogi za vključevanje oseb z multiplo sklerozo, ki so člani/-ce Združenja MS 
Slovenije, v programe z izobraževalnimi vsebinami? 
7. Kaj osebe z MS, ki so člani/-ce ZMSS, ovira, da se ne vključijo v programe z 
izobraževalnimi vsebinami? 
8. Katere izobraževalne vsebine se zdijo osebam z multiplo sklerozo, ki so člani/-ce 
Združenja MS Slovenije, najpomembnejše? 
9. Katerih vsebin bi si osebe z multiplo sklerozo, ki so člani/-ce Združenja MS Slovenije, 
želele več v Združenju multiple skleroze Slovenije? 
10. Kakšni so po mnenju oseb z multiplo sklerozo, ki so člani/-ce Združenja MS Slovenije, 
učinki rehabilitacijskih in podpornih programov Združenja multiple skleroze Slovenije? 
11. Kako osebe z multiplo sklerozo, ki so člani/-ce Združenja MS Slovenije, ocenjujejo 
dejavnost združenja in organizacijo rehabilitacijskih in podpornih programov, ki jih 
organizira Združenje multiple skleroze Slovenije? 
12. Kakšni so predlogi oseb z multiplo sklerozo, ki so člani/-ce Združenja MS Slovenije, za 
izboljšanje obstoječe ponudbe podpornih in rehabilitacijskih programov Združenja 




1. Hipoteza 1: Osebe z MS, ki so člani/-ce Združenja MS Slovenije, dobro poznajo 
ponudbo rehabilitacijskih in podpornih programov Združenja MS Slovenije. 
2. Hipoteza 2: Osebe z multiplo sklerozo, ki so člani/-ce Združenja multiple skleroze, se 
vsaj enkrat ali dvakrat letno vključijo v izobraževalne programe, namenjene osebam z 
MS. 
3. Hipoteza 3: Osebe z multiplo sklerozo, ki so člani/-ce Združenja MS Slovenije se vsaj 
enkrat ali dvakrat letno vključijo v podporne in rehabilitacijske programe Združenja MS 
Slovenije. 
4. Hipoteza 4: V rehabilitacijske in podporne programe Združenja multiple skleroze 
Slovenije se najpogosteje vključujejo člani/-ce z MS v zgodnji odraslosti.  
5. Hipoteza 5: V rehabilitacijske in podporne programe Združenja MS Slovenije se 
najpogosteje vključujejo člani/-ce z MS, ki imajo višjo ali visoko stopnjo izobrazbe.  
6. Hipoteza 6: V rehabilitacijske in podporne programe Združenja multiple skleroze 
Slovenije se najpogosteje vključujejo osebe z MS, ki so člani/-ce Združenja MS Slovenije 
in so zaposlene. 
7. Hipoteza 7: V rehabilitacijske in podporne programe Združenja multiple skleroze 
Slovenije se najpogosteje vključujejo osebe z MS, ki so člani/-ce Združenja MS Slovenije 
in so deležne podpore drugih ljudi (podpora družine, delodajalca, če so zaposleni, 
oziroma profesorjev, če študirajo). 
8. Hipoteza 8: V rehabilitacijske in podporne programe Združenja multiple skleroze se 
najpogosteje vključujejo osebe z MS, ki so člani/-ce Združenja MS Slovenije in imajo 
recidivno remitentno obliko multiple skleroze. 
9. Hipoteza 9: V rehabilitacijske in podporne programe Združenja multiple skleroze 
Slovenije se najpogosteje vključujejo osebe, ki si člani/-ce Združenja MS Slovenije in 
imajo multiplo sklerozo več kot 10 let.  
10. Hipoteza 10: Na boljšo kakovost življenja oseb z MS, ki so člani/-ce Združenja MS 






4.1 OSNOVNA RAZISKOVALNA METODA 
Pri raziskovanju sem uporabila deskriptivno in kavzalno neeksperimentalno raziskovalno 
metodo. Z deskriptivno metodo ugotavljamo obstoječe stanje brez vzročno-posledičnega 
pojasnjevanja. S kavzalno neeksperimentalno metodo ugotavljamo vzročno-posledične 
odnose med pojavi (Sagadin 1991, str. 6—12). 
Raziskovanje sem poglobila s kvalitativno metodo raziskovanja. To je raziskava, kjer je gradivo 
izbrano na podlagi besednih opisov oziroma pripovedi in obdelano brez merskih postopkov 




2. Stopnja izobrazbe, 
3. Zaposlitveni status, 
4. Podpora drugih ljudi (delodajalec, profesorji, družina), 
5. Sostanovalci, 
6. Oblika multiple skleroze, 
7. Čas trajanja bolezni. 
 
Odvisne spremenljivke 
1. Način pridobitve informacij o MS, 
2. Ocena seznanjenosti s ponudbo rehabilitacijskih in podpornih programov Združenja 
MS Slovenije, 
3. Motivi pri vključevanju v izobraževalne programe, 
4. Ovire pri vključevanju v izobraževalne programe, 
5. Ocena pomembnosti različnih izobraževalnih vsebin, 
6. Vključevanje v različne izobraževalne programe, namenjene osebam z MS, 
7. Vključevanje v rehabilitacijske in podporne programe Združenja MS Slovenije, 
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8. Izobraževalne vsebine, katerih bi si osebe z MS v okviru Združenja MS Slovenije želele 
več, 
9. Učinek rehabilitacijskih in podpornih programov, 
10. Ocena vpliva rehabilitacijskih in podpornih programov na kakovost življenja, 
11. Ocena zadovoljstva s ponudbo rehabilitacijskih in podpornih programov Združenja 
multiple skleroze, 
12. Predlogi za izboljšanje ponudbe rehabilitacijskih in podpornih programov Združenja 
MS Slovenije. 
4.3 OPIS VZORCA 
Vzorec sestavljajo osebe z multiplo sklerozo, ki so člani Združenja multiple skleroze Slovenije 
in prihajajo iz celotne Slovenije. Anketni vprašalnik je izpolnilo 109 oseb. 64 oseb je izpolnilo 
vsa zaprta in pol-odprta vprašanja, od teh je 33 oseb izpolnilo tudi odprta vprašanja. V celoti 
izpolnjenih vprašalnikov je bilo torej 33. Razloge, da veliko anketirancev ni izpolnilo zaprtih in 
polodprtih vprašanj, lahko poiščemo v vprašalniku, ki je bil najverjetneje predolg, kot tudi v 
bolezenskem stanju posameznikov (osebe, ki so imele težavo s pisanjem, pogosto niso 
izpolnile celotnega vprašalnika).  
OSNOVNI PODATKI O VZORCU 
Starost 
Tabela 1: Strukturna tabela po starosti 
Starost f f% 
23—40 12 11,4% 
41—60 69 65,7% 
61—81 24 22,9% 
Skupaj 105 100,0% 
 
Osebe z MS sem delila glede na njihovo starost v 3 skupine (glej Tabelo 1). Pri tem sem 
uporabila Levinsovo razdelitev odraslosti (Knowles idr. 2005, str. 206). Prva skupina zajema 
osebe z MS, ki so v obdobju zgodnje odraslosti in so stari od 23—40 let, druga skupina zajema 
osebe z MS, ki so v obdobju srednje odraslost in so stari od 41—60 let, tretja skupina zajema 
osebe z MS, ki so v obdobju pozne odraslosti in so stari od 61—81 let. V vzorcu je največji 
delež, 65,7 %, oseb z MS v obdobju srednje odraslosti. V obdobju pozne odraslosti jih je 22,9 
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%, najmanj, 11,4 %, pa jih je v obdobju mlajše odraslosti. Povprečna starost v vzorcu je 53 let, 
najmlajša oseba ima 23 let, najstarejša pa 81 let. 
 
Stopnja izobrazbe 
Tabela 2: Strukturna tabela po stopnji izobrazbe 
Stopnja izobrazbe f f% 
Nedokončana OŠ 0 0,0% 
Dokončana OŠ 15 13,9% 
Nižja poklicna ali poklicna šola 23 21,3% 
Srednja šola ali gimnazija 44 40,7% 
Višja ali visoka šola 26 24,1% 
Magisterij ali doktorat 0 0,0% 
Skupaj 108 100,0% 
 
V vzorcu ima največ oseb z multiplo sklerozo opravljeno srednjo šolo (40,7 %). Višjo ali visoko 
šolo ima opravljenih 24,1 % anketirancev, malo manj jih ima opravljeno nižjo poklicno ali 
poklicno šolo (21,3 %), osnovno šolo je končalo 13,9 % oseb z MS (glej Tabelo 2).  
 
Zaposlitveni status 
Tabela 3: Strukturna tabela po zaposlitvenem statusu 
Zaposlitveni status f f% 
Zaposlen 24 22,2% 
Nezaposlen 4 3,7% 
Študent 3 1,9% 
Upokojenec 70 64,8% 
Drugo 8 7,4% 
Skupaj 108 100,0% 
 
Iz Tabele 3 je razvidno, da je v vzorcu vključenih največ upokojencev, to je 64,8 %, zaposlenih 
je 22,2 %, nezaposleni so le štiri osebe, kar znaša 3,7 %, študenti so trije (1,9 %). Osebe, ki so 










Tabela 4: Sostanovalci 
Sostanovalci f f% 
Primarna družina 14 13,1% 
Sekundarna družina 49 45,8% 
Partner/partnerica 25 23,4% 
Prijatelji 1 0,9% 
Živim sam 11 10,3% 
Drugo 7 6,5% 
Skupaj 107 100,0% 
 
V vzorcu malo manj kot polovica (45,8 %) oseb z MS živi s sekundarno družino. 23,4 % oseb 
živi s partnerjem ali partnerico, 13,1 % oseb s primarno družino, 10,3 % jih živi samih in s 
prijatelji živi ena anketirana oseba. 6,5 % oseb je pod »Drugo« navedlo, da živi z enim od 
sorodnikov (glej Tabelo 4). 
 
Oblika multiple skleroze 
Tabela 5: Strukturna tabela po obliki multiple skleroze 
Oblika MS f f% 
Recidivno remitentna 47 46,1% 
Sekundarna progresivna z 
Zagoni ali brez 
26 25,5% 
Primarna progresivna 23 22,5% 
Benigna 6 5,9% 
Skupaj 102 100,0% 
 
Iz Tabele 5 je razvidno, da ima večina oseb v vzorcu (46,1 %) recidivno remitentno obliko 
multiple skleroze, ki je pri večini bolnikov začetna oblika multiple skleroze. 25,5 % ima 
sekundarno progresivno obliko multiple skleroze, 22,5 % primarno progresivno obliko in 5,9 
% benigno obliko multiple skleroze. 
 
Čas trajanja bolezni 
Tabela 6: Strukturna tabela po času trajanja bolezni 
Čas trajanja bolezni f f% 
1—5 let 13 11,9% 
6—10let 25 22,9% 
Več kot 10 let 71 65,1% 




Največ (65,1 %) oseb v vzorcu ima multiplo sklerozo več kot 10 let, 5—10 let ima bolezen 22,9 
% oseb in najmanj (11,9 %) oseb ima multiplo sklerozo od 1—5 let (glej Tabelo 6). 
4.4 OPIS ZBIRANJA PODATKOV 
Podatke sem pridobila s pomočjo anketnih vprašalnikov in delno strukturiranega intervjuja. 
Anketni vprašalnik vsebuje 25 vprašanj, od katerih so tri vprašanja odprtega tipa (pri prvem 
vprašanju je bil možen en numeričen odgovor), 11 vprašanj je zaprtega tipa in 11 vprašanj 
kombiniranega tipa (poleg danih odgovorov so anketiranci lahko dodali tudi svojega). Štiri 
vprašanja med 25. vprašanji so bila filtrska vprašanja, na katera so odgovarjali samo zaposleni 
anketiranci in študentje. Natisnjene anketne vprašalnike sem odnesla na sedež Združenja MS 
Slovenije, v Ljubljano, kjer so jih po pošti naključno razposlali med člane Združenja MS 
Slovenije. Od 200 poslanih anketnih vprašalnikov sem jih prejela 109, od tega je 64 oseb 
izpolnilo vsa zaprta in pol-odprta vprašanja, od tega je 33 oseb izpolnilo tudi odprta vprašanja. 
4.5 OBDELAVA PODATKOV  
Pridobljene podatke sem obdelala v računalniškem programu SPSS. Uporabljala sem 
statistične postopke deskriptivne in inferenčne statistike. Izračunala sem absolutne frekvence 
in strukturne odstotke, za preverjanje hipotez neodvisnosti in enakih verjetnosti sem 
uporabila χ²-preizkus ter Kullbackov preizkus, če pogoji za uporabo χ²-preizkusa niso bili 
izpolnjeni. Najstrožji pogoj za uporabo χ²-preizkusa je, da nobena pričakovana frekvenca ne 
sme biti manjša od 5, milejši pogoj je, da so pričakovane frekvence lahko manjše od 5, vendar 
jih ne sme biti več kot 20 %, pri tem ne sme biti nobena manjša od 1 (Kožuh 2009, str. 193). V 
tabelah so predstavljeni veljavni podatki.  
Raziskavo sem dopolnila z enim delno strukturiranem intervjujem. Intervjuvala sem 
sekretarko Združenja MS Slovenije Špelo Selan, ki je bila tisti čas zaposlena na sedežu 
Združenja MS Slovenije v Ljubljani in s tem pridobila poglobljene podatke o delovanju 
Združenja in njihovih podpornih in rehabilitacijskih programih. Intervju je obsegal 16 okvirnih 
vprašanj, na katera je intervjuvanka zelo izčrpno odgovorila. Pogovor je trajal eno uro. 
Odgovore sem posnela na računalnik in jih nato dobesedno prepisala. Besedilo sem nato 
analizirala po postopku, kot ga opisuje Mesec (1998). Besedilo sem najprej razčlenila in 
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smiselno zaključenim delom besedila pripisala pojme, ki so se nanašali na podobne pojave, te 





























5 ANALIZA IN INTERPRETACIJA REZULTATOV RAZISKAVE 
5.1 PRIDOBIVANJE INFORMACIJ O MULTIPLI SKLEROZI 
Z raziskavo sem želela ugotoviti, kakšen pomen pripisujejo člani Združenja MS Slovenije  
posameznim virom informacij. Anketiranci in anketiranke so v anketnem vprašalniku označili, 
kakšen pomen ima po njihovem mnenju posamezen vir, iz katerega pridobijo znanje in 
informacije o MS (glej Tabelo 7). 
Tabela 7: Pomembnost pridobivanja virov informacij o multipli sklerozi 





 f f% f f% f f% f f% f f% 
Internetno omrežje 26 28,6 18 19,8% 36 39,6% 11 12,1% 91 100,0% 
Pogovor z zdravniki in 
medicinskimi 
sestrami 












44 50,0% 31 35,2% 9 10,2% 4 4,5% 88 100,0% 
Drugo 4 15,4% 1 3,8% 4 15,4% 17 65,4% 26 100,0% 
 
Največ (53) oseb z MS (kar znaša 52,0 % anketirancev) je odgovorilo, da je najpomembnejši vir 
informacij o bolezni pogovor z zdravniki in medicinskimi sestrami. Naslednja zelo pomembna 
vira informacij za osebe z MS v vzorcu sta udeležba v rehabilitacijskih programih (tako meni 
39,4 % anketirancev) in udeležba v programih Združenja MS Slovenije (30,2 % anketirancev). 
V vzorcu ima manj pomembno vlogo pri pridobivanju informacij internet, 12,1 % oseb je 
označilo internet kot zelo pomemben vir informacij, 39,6 % oseb pa kot pomemben vir 
informacij. Najmanj pomemben vir informacij za osebe z MS v vzorcu je udeležba v programih 
drugih društev. Pod možnost »drugo« je odgovorilo le 26 oseb, zato deleži niso primerljivi z 
drugimi deleži virov informacij, kljub temu pa je pomemben podatek, da osebe z MS navajajo 
kot zelo pomembne vire informacij tudi knjige in glasila MS, samostojno izobraževanje in 
raziskovanje bolezni ter pogovor z drugimi osebami z MS. 
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Podatek, da največ informacij  pridobijo osebe z MS s pogovorom z zdravnikom oz. medicinsko 
sestro, se ujema z ameriško raziskavo, ki je pokazala, da osebe z MS največ informacij o bolezni 
dobijo s pogovorom z nevrologom (Bioshop idr. 2009). Postavljanje diagnoze multiple skleroze 
je dolgotrajen proces. V njem vzpostavijo bolniki odnos in zaupanje z zdravniki in medicinskimi 
sestrami, ki so strokovnjaki na področju zdravljenja in nege oseb z MS. Menim, da zdravniki in 
medicinske sestre predstavljajo bolnikom najpomembnejši vir informacij, ker so to prve osebe, 
ki jim nudijo informacije, pomoč in podporo. V omenjeni raziskavi (prav tam) se skriva tudi 
odgovor, zakaj osebe v vzorcu označujejo internet kot manj pomemben vir informacij; po 
internetu iščejo informacije predvsem osebe v zgodnji odraslosti, medtem ko so anketni 
vprašalnik izpolnjevale predvsem osebe v srednji in pozni odraslosti. V raziskavi (prav tam) je 
internet kljub temu drugi najpomembnejši vir informacij, kot tretji najpomembnejši vir 
informacij pa so združenja, namenjena osebam z MS.  
V vzorcu je malo več kot dve tretjini anketirancev menilo, da je Združenje MS zanje pomembno 
ali zelo pomembno pri pridobivanju informacij. Predvidevam, da osebe z MS pri medicinskih 
sestrah in zdravnikih iščejo predvsem odgovore na začetna vprašanja o bolezni, ki zajemajo 
potek in zdravljenje MS, kasneje pa se bolniki začnejo spraševati tudi o soočanju z boleznijo 
na drugih področjih njihovega življenja. Takrat se obrnejo na Združenje Multiple skleroze.  
Sekretarka Združenja MS pojasni, kakšne so potrebe po informiranju oseb z MS: »V enem letu 
je prišlo od 150 do 200 ljudi k nam na sedež po različne informacije…osebe z MS se obračajo 
tudi na predsednike podružnic, tako, da je teh oseb, ki iščejo informacije veliko več od številke, 
ki sem jo navedla.« Poleg ustnih virov informacij, nudi Združenje osebam z MS tudi pisne vire 
informacij, sekretarka dodaja: »Društvo izdaja najmanj dvakrat letno Glasilo, pa tudi druge 
publikacije, zloženke«. Kakovost informacij je pomembna, zato nadaljuje: »Članom pomagamo 
do informacij, dnevno se povezujemo z domovi za starejše občane, s Centrom za socialno delo, 
s patronažno službo, Zavodom za pokojninsko in invalidsko zavarovanje, Ministrstvom za 
delom, Zavodom za zdravstveno zavarovanje Slovenije.« Jelenc Krašovec in Jelenc (2009, str. 
128—129) pojasnita, da je kakovostna informacija popolna, aktualna, razumljiva, racionalna, 
točna in objektivna, uporabna in dostopna. Povezovanje Združenja z različnimi institucijami, ki 
nudijo osebam z MS različne vrste pomoči, nudi osebam z MS široko paleto različnih 
informacij, ki ustrezajo kriterijem kakovostne informacije. Združenje multiple skleroze 
Slovenije želi, da informacije dosežejo čim več njihovih članov in članic, tudi tistih, ki zaradi 
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napredovanja MS ne morejo obiskati njihovih programov, zato člani in članice z MS, ki so v 
boljši fizični kondiciji, informirajo težje pokretne in nepokretne osebe z MS; tovrsten program 
se imenuje program poverjenikov, sekretarka Špela Selan pojasni: »Naši poverjeniki vse te 
informacije o delovanju društva, o planu društva, o spremembi zakonodaje ali pa kakršnekoli 
novosti, ki jih mi pridobimo, potem prenesejo naprej.« Jelenc Krašovec in Jelenc (2009, str. 
50—51) pojasnita, da je informiranje zvrst oz. del svetovalnega dela, ki je manj zahtevno kot 
samo svetovanje. Po pojasnilu sekretarke združenje sicer nudi osebam z MS tudi individualno 
svetovanje: »Društvo si prizadeva, da je na voljo članom tudi svetovalni servis na osebnem 
razgovoru pri nas ali prek razgovora po telefonu poskušamo najti neko optimalno rešitev.« 
Združenje MS Slovenije ima torej pomembno vlogo pri informiranju in svetovanju osebam z 
MS. Osebe z MS si lahko v društvu pridobijo osnovne informacije o MS in tudi informacije, ki 
se povezujejo z različnimi področji, saj se društvo povezuje z različnimi službami, ki nudijo 
pomoč osebam z MS. Osebe z MS menijo, da so zdravniki najpomembnejši vir informacij; 
društvo zato v svojih rehabilitacijskih in podpornih programih skrbi, da so izvajalci programov, 
ki ponujajo različne informacije, strokovnjaki z različnih področij. Predsednica pojasni: »Mi 
iščemo izvajalce, ki so strokovnjaki iz tistih področij, po katerih osebe z MS v določenem letu 
izkažejo največ povpraševanja.« 
Pridobivanje informacij in svetovanje pomaga pojasniti osebam z MS določena vprašanja o 
bolezni in življenju z njo. Združenje MS Slovenije ima pri tem pomembno vlogo, saj je nekakšna 
vez med bolnišničnimi oziroma zdravstvenimi storitvami in storitvami, ki ponujajo ranljivim 
skupinam drugačne vrste pomoči: npr. pri zaposlovanju, financah, zavarovanju itd…  
Anketirancem so druga društva najmanj pomemben vir informacij, menim, da zato, ker 
njihovo delovanje ni usmerjeno v zagotavljanje specifičnih potreb z multiplo sklerozo in ne 
zagotavljajo informacij, ki jih posamezniki z MS potrebujejo. 
5.2 SEZNANJENOST S PONUDBO REHABILITACIJSKIH IN PODPORNIH PROGRAMOV 
ZDRUŽENJA MS SLOVENIJE 
Z raziskavo sem želela ugotoviti, kako bi osebe z MS ocenile poznavanje ponudbe 
rehabilitacijskih in podpornih programov Združenja MS Slovenije.  
72 
 
Postavila sem hipotezo 1: Osebe z MS, ki so člani/-ce Združenja MS Slovenije, so dobro 
seznanjene s ponudbo rehabilitacijskih in podpornih programov Združenja MS Slovenije. 
Tabela 8: Seznanjenost oseb z MS s ponudbo rehabilitacijskih in podpornih programov Združenja MS 
Slovenije 
Stopnja seznanjenosti s ponudbo 
rehabilitacijskih in podpornih programov 
ZMSS 
Kako ste seznanjeni s ponudbo programov, ki jih 
organizira Združenje multiple skleroze? 
 f f% 
Sem zelo dobro seznanjen/-a 27 25,5% 
Sem še kar dobro seznanjen/-a 57 53,8% 
Nisem seznanjen/-a 19 17,9% 
Drugo 3 2,8% 
Skupaj 106 100,0% 
 
χ²=58,075; g=3; α=0,000 
Vrednost χ² je statistično pomembna na ravni α=0,000. Hipotezo enake verjetnosti zavrnemo 
z manj kot 0,0 % tveganjem. Na podlagi vzorca lahko sklepamo, da tudi v osnovni množici 
prevladuje odgovor, da so člani/-ce Združenja MS Slovenije dobro seznanjeni/-e s ponudbo 
rehabilitacijskih in podpornih programov. 
Iz Tabele 8 je razvidno, da približno 80 % članov/-ic Združenja MS Slovenije meni, da so dobro 
ali zelo dobro seznanjeni-e s ponudbo rehabilitacijskih in podpornih programov, kar pomeni, 
da večina članov/-ic ve, katere programe jim združenje zagotavlja. Malo manj kot petina oseb 
z MS (17,9 %) meni, da s ponudbo rehabilitacijskih in podpornih programov ni seznanjena. Pod 
drugo so osebe z MS navedle, da so delno seznanjene s programi oziroma so seznanjene le na 
podlagi glasil, ki jih dobijo ob koncu leta, ter da ne potrebujejo izobraževanja. Združenje MS 
Slovenije skrbi za pretok informacij o ponudbi programov preko spletne strani, z izdajanjem 
glasil in letakov, z razgovori osebno ali preko telefonov, in preko programa poverjeništva. Pri 
pridobivanju informacij o možnostih, ki jih imajo osebe z MS, je pomembna aktivna vloga 
posameznika. Menim, da osebe, ki niso seznanjene s ponudbo Združenja MS Slovenije, ne 
iščejo tovrstnih informacij, zaradi simptomov bolezni, ki otežujejo iskanje informacij, ali ker še 
ne čutijo potrebe. Čeprav Združenje obvešča svoje člane na različne načine, menim, da bi 
moralo bolje informirati svoje člane in članice o ponudbi rehabilitacijskih in podpornih 
programov, da bi informacije prispele tudi do tistih manj aktivnih članov in članic. 
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5.3 VKLJUČEVANJE OSEB Z MULTIPLO SKLEROZO V IZOBRAŽEVALNE PROGRAME 
Z raziskavo sem želela ugotoviti, ali se osebe z MS, ki so člani/-ce Združenja MS Slovenije, 
vključujejo v izobraževalne programe, namenjene izključno osebam z MS. Postavila sem dve 
podobni hipotezi: prva (hipoteza 2) se nanaša na vključevanje članov in članic Združenja v vse 
izobraževalne programe za osebe z MS, tudi tiste, ki niso v sklopu Združenja MS Slovenije; 
drugo (hipoteza 3) pa se nanaša samo na vključevanje v rehabilitacijske in podporne programe, 
ki jih organizira Združenje MS Slovenije. 
Postavila sem hipotezo 2: Osebe z multiplo sklerozo, ki so člani/-ce Združenja multiple 
skleroze, se vsaj enkrat ali dvakrat letno vključijo v izobraževalne programe, namenjene 
osebam z MS. 
Tabela 9: Vključevanje v izobraževalne programe, namenjene osebam z multiplo sklerozo v zadnjih 12. 
mesecih 
Udeležba v zadnjih 12. mesecih Ali ste se v zadnjih 12. mesecih udeležili kakšnega 
izobraževalnega programa, namenjenega osebam z multiplo 
sklerozo? 
 f f% 
Ne 51 49,0% 
Da 53 51,0% 
Skupaj 104 100,0% 
 
χ²=0,038; g=1; α=0,845 
Vrednost χ² ni statistično pomembna. Hipotezo enake verjetnosti obdržimo. O odgovorih v 
osnovni množici ne moremo ničesar trditi. 
Podatke lahko interpretiram le za vzorec. Iz Tabele 9 je razvidno, da se skoraj polovica (49,0%) 
oseb z MS se v zadnjih 12. mesecih ni udeležila nobenega izobraževalnega programa 
namenjenega izključno osebam z MS. V Tabeli 10 pa je prikazano, da se je enega oziroma dva 
programa se je v zadnjih 12. mesecih udeležilo 39,4% oseb z MS. Treh ali štirih programov se 
je v zadnjem letu udeležilo 9,6% oseb z MS in v pet programov oziroma več pa sta se vključili 
le dve osebi.  Večina oseb z MS (51%) se je torej vključila v vsaj en ali dva programa v zadnjem 
letu, lahko pa tudi več, vendar pa je delež oseb z MS, ki se letno ne vključijo v izobraževanje za 
osebe z MS velik, zakaj je temu tako, sem ugotavljala v poglavjih, kjer ugotavljam ovire in 
motivacijo za vključevanje oseb z MS v izobraževalne programe.  
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Tabela 10: Udeležba oseb z MS v izobraževalne programe, namenjene osebam z MS, v zadnjih 12. 
mesecih 
Udeležba v zadnjih 12. mesecih Ali ste se v zadnjih 12. mesecih udeležili kakšnega izobraževalnega 
programa, namenjenega osebam z multiplo sklerozo? 
 f f% 
Nisem se udeležil/-a 51 49,0% 
Udeležil/-a sem se enkrat ali 
dvakrat 
41 39,4% 
Udeležil/-a sem se trikrat ali 
štirikrat 
10 9,6% 
Udeležil/-a sem se petkrat ali 
več 
2 1,9% 
Skupaj 104 100,0% 
 
Postavila sem hipotezo 3: Osebe z multiplo sklerozo, ki so člani/-ce Združenja MS Slovenije se 
vsaj enkrat ali dvakrat letno vključijo v podporne in rehabilitacijske programe Združenja MS 
Slovenije. 
Tabela 11: Udeležba oseb z MS v rehabilitacijskih in podpornih programov Združenja MS Slovenije, v 
zadnjih 12. mesecih 
Udeležba v zadnjih 12. mesecih Ali ste se v zadnjih 12. mesecih udeležili kakšnega podpornega ali 
rehabilitacijskega programa Združenja MS Slovenije? 
 f f% 
Nisem se udeležil/-a 18 17,5% 
Udeležil/-a sem se enega oz. 
dveh programov 
80 77,7% 
Udeležil/-a sem se treh oz. štirih 
programov 
5 4,9% 
Udeležil-a sem se petih 
programov ali več 
0 0,0% 
Skupaj 103 100,0% 
 
χ²=93, 573; g=2; α=0,000 
Vrednost χ² je statistično pomembna na ravni α=0,000. Hipotezo enake verjetnosti zavrnemo 
z 0,1 % tveganjem. Na podlagi vzorca lahko sklepamo, da tudi v osnovni množici prevladuje 
odgovor, da se osebe z MS, ki so člani Združenja MS Slovenije, vsaj enkrat ali dvakrat letno 
vključijo v rehabilitacijske ali podporne programe Združenja MS Slovenije. 
Podatki, prikazani v Tabeli 11, pa kažejo drugače pri vključevanju oseb z MS v rehabilitacijske 
in podporne programe ZMSS. Velika večina oseb z MS, ki so člani/-ce združenja (77,7 %), se je 
v zadnjih 12. mesecih vključila v enega oziroma dva rehabilitacijska ali podporna programa 
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ZMSS, 4,9 % oseb z MS se je v zadnjem letu vključilo v tri oziroma štiri programe. 17,5 % oseb 
z MS se ni v zadnjem letu vključilo v noben program. Hipotezo 3, ki pravi, da se osebe z MS, ki 
so člani/-ce Združenja MS Slovenije, vključujejo v rehabilitacijske in podporne programe vsaj 
enkrat ali dvakrat letno, lahko potrdim. Več kot 80 % članov in članic Združenja MS Slovenije 
se vsaj enkrat ali dvakrat vključi v rehabilitacijske in podporne programe Združenja MS. 
Sekretarka Združenja MS Slovenije ravno tako pojasni: »Tri četrt članov od 2300 članov se 
aktivno vključuje v različne programe, tako da imamo zelo dobro zasedene programe.« 
Na podlagi pridobljenih rezultatov lahko sklepam, da se več oseb z MS, ki so člani/-ce 
Združenja MS Slovenije, vključi v izobraževanje za osebe z MS, če je v sklopu programa, ki 
zajema širše cilje od izobraževalnih ciljev in je izobraževanje le del tega programa. To 
ugotovitev potrdi tudi sekretarka Združenja MS Slovenije: »Največ se vključujejo programov, 
kjer gre za rehabilitacijo oziroma multidisciplinarni pristop v zdraviliščih.«  
V nadaljevanju me je zanimalo, v katere rehabilitacijske in podporne programe se osebe z MS 
največkrat vključujejo. V anketi sem osebe z MS spraševala, kako programi vplivajo na njihovo 














Tabela 12: Vključevanje oseb z MS v rehabilitacijske in podporne programe Združenja MS Slovenije 
Rehabilitacijski in podporni programi 
ZMSS 
Vključevanje oseb z MS v rehabilitacijske in podporne 
programe Združenja MS Slovenije 
 DA  NE Skupaj 
 f f% f f% f f% 
Obnovitvena rehabilitacija 99 97,1% 3 2,9% 102 100,0% 
Ohranjanje zdravja 48 53,8% 38 44,2% 86 100,0% 
Organizacija nege na rehabilitaciji 31 36,0% 55 64,0% 86 100,0% 
Obvezni spremljevalci 21 24,2% 65 75,6% 86 100,0% 
Skupinsko ohranjanje zdravja za težke 
invalide v Centru MS v Ankaranu 
16 19,3% 67 80,7% 83 100,0% 
Aktivnosti za krepitev zdravja na lokalnem 
nivoju 
21 25,3% 62 74,7% 83 100,0% 
Program poverjeništva 33 38,8% 52 61,2% 85 100,0% 
Družinska rehabilitacija 24 28,9% 59 71,1% 83 100,0% 
Program posebnih pomoči preko socialne 
komisije Združenja 
19 23,5% 62 76,5% 81 100,0% 
Pomoč pri uveljavljanju in zagotavljanju 
tehničnih pripomočkov 
22 26,5% 61 73,5% 83 100,0% 
Pomoč pri odpravi arhitekturnih ovir 
invalidnih oseb z MS 
13 16,0% 68 84,0% 81 100,0% 
Seminar za mlajše obolele 12 14,8% 69 85,2% 81 100,0% 
Usposabljanje novodiagnosticiranih oseb 
z MS za življenje in delo 
9 11,1% 72 88,9% 81 100,0% 
Svetovanje in pomoč pri uveljavljanju 
pravic 
14 17,3% 67 82,7% 81 100,0% 
Šport in rekreacija za osebe z MS 39 35,5% 55 64,7% 85 100,0% 
Občni zbori in srečanja 67 75,3% 22 24,7% 89 100,0% 
 
Podatki v Tabeli 12 potrjujejo izjavo sekretarke, da se največ oseb z MS, ki so člani/-ce 
Združenja MS Slovenije, udeleži rehabilitacijskih programov. V vzorcu se je kar 97,1 % 
anketirancev in anketirank vključilo v program Obnovitvene rehabilitacije. Drug program z 
najvišjo udeležbo anketirancev in anketirank spada med podporne programe, in sicer se je v 
program občnih zborov in srečanj vključilo 75,3 % anketiranih oseb. Malo več kot polovica 
anketirancev in anketirank (53,8 %) se je vključila v program Ohranjanje zdravja. Delež 
udeležbe pri drugih programih sega med 11,1 % in 38,8 %. Razlog za visok delež vključevanja 
oseb z MS v progam Obnovitvene rehabilitacije pripisujem multidisciplinarnemu pristopu in 
kompleksnosti programa, ki je namenjen vsem osebam z MS ne glede na obliko MS, čas 
trajanja bolezni, starost, zaposlenost oz. nezaposlenost … Prav tako so vsem osebam z MS 
namenjeni Občni zbori in srečanja, medtem ko je program Ohranjanje zdravja namenjen 
bolnikom, ki so doživeli zagon in so utrpeli več negativnih posledic. Predpostavljam, da imajo 
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drugi programi manj zanimanja, ker so namenjeni osebam z MS s specifičnimi potrebami po 
učenju, izobraževanju in pomoči npr. za novodagnosticirane, za mlajše obolele,  osebe z MS, 
ki imajo družino, osebe, ki potrebujejo tehnološke pripomočke itd. Osebe z MS zaradi širokega 
spektra posledic, ki jih prinaša bolezen, ne potrebujejo vseh programov naenkrat. Drugi razlog 
za visoko udeležbo v omenjene programe je tudi, da se lahko vanje vključi večje število oseb, 
medtem ko so nekateri programi organizirani za manjše število ljudi, saj so tudi sami cilji 
programa ožje zastavljeni, sekretarka pojasni: »Lansko leto je šlo več kot 1000 oseb na 
rehabilitacijo, v posamezno zdravilišče in to je kar obsežna številka […]. V programe, ki so 
namenjeni mladim in novo-diagnosticiranim, pa se vključi maksimalno od 25 do 30 oseb, kjer 
je delo s tako skupino lažje in bolj povezano.« 
Izobraževanje ima pomembno vlogo pri programih Obnovitvene rehabilitacije, Občnih zborov 
in srečanj ter Ohranjanje zdravja. Cilji Obnovitvene rehabilitacije in Ohranjanja zdravja so 
izboljšati psihofizično stanje posameznika; izobraževanje v sklopu obeh rehabilitacijskih 
programov izboljšuje vseh pet področij, ki jih navede Gagne (1972 v Knowles idr. 2005, str. 
126—127): motorične veščine, pridobivanje in obdelovanje informacij, razvijanje 
intelektualnih veščin, razvijanje kognitivnih strategij in razvijanje vedenja in odnosov. Tudi v 
programu Občnih zborov in srečanj ne gre samo za srečevanje oseb z MS in izmenjavo izkušenj, 
ampak je tudi velik poudarek na izobraževanju. Sekretarka Špela Selan pojasni: »Vedno se 
pogovarjamo s predsedniki podružnic, da se organizira tako predavanje, iz katerega je bilo 
tekom leta največ vprašanj.« 
5.3.1 Dejavniki vključevanja v Rehabilitacijske in podporne programe Združenja MS 
Slovenije  
5.3.1.1 STAROST 
Levinson deli odraslost na tri obdobja, ki se razlikujejo glede na vloge, ki jih imajo posamezniki 
v določenem obdobju. Zgodnjo odraslost poveže z intenzivnim oblikovanjem novih vlog v 
družbi in doseganjem postavljenih ciljev, kot so ljubezen in spolnosti, vzpostavljanje 
družinskega življenja, napredovanje v službi, kreativnostjo … Obdobje zgodnje odraslosti je 
povezano s precejšnjo mero stresa. 
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Srednjo odraslost povezuje s slabšimi fizičnimi zmožnostmi v primerjavi z zgodnjo odraslostjo, 
ki so kljub temu še vedno zadovoljive. To obdobje prinaša odgovornost za razvoj mlajše 
generacije in tudi odgovornost za svoje delo in delo drugih. 
Pozno starost povezuje z zrelostjo, upadom bioloških zmožnosti, pripravo na upokojitev, pri 
tem se vzpostavljajo nove vloge v družini, ohranitev identitete in socialnega statusa (Levinson 
1986). Povprečna starost oseb, ki zbolijo za multiplo sklerozo, je 30 let (Baneke in Thompson 
2013, str. 10). To je obdobje zgodnje  odraslosti, povezano z največ energije in ustvarjalnosti, 
bolezen pa se v večini primerov pojavi v obliki zagonov, ki še kar nekaj časa stagnirajo. V tem 
obdobju pa si mora bolnik pridobiti kar največ informacij o MS (Denišlič 2006, str. 47—48). S 
staranjem se spreminjajo posameznikove zmožnosti in vloge, s tem pa se spreminjajo 
posameznikove prioritete. Desjardins idr. (2006) ugotavljajo, da je starost dejavnik, ki vpliva 
na pripravljenost za vključevanje v izobraževanje, in sicer udeležba v izobraževanju s starostjo 
pada. 
Z raziskavo sem želela ugotoviti povezanost med vključevanjem v rehabilitacijske in podporne 
programe Združenja MS Slovenije in starostjo.  
Postavila sem hipotezo 4: V rehabilitacijske in podporne programe Združenja multiple skleroze 
Slovenije se najpogosteje vključujejo člani/-ce z MS v zgodnji odraslosti. 
Tabela 13: Vključevanje oseb z MS v programe Združenja MS Slovenije, glede na starost 









































2Î=2,400; g=2; α=0,301 
Vrednost 2Î ni statistično pomembna. Hipotezo neodvisnosti obdržimo. O povezanosti med 
starostjo in vključevanjem v rehabilitacijske in podporne programe Združenja MS Slovenije v 
osnovni množici ne moremo trditi ničesar. 
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Hipoteze, da se v rehabilitacijske in podporne programe Združenja MS Slovenije vključujejo  
osebe z MS v zgodnji odraslosti, ne morem potrditi. Podatke, prikazani v Tabeli 13, lahko 
interpretiram le za vzorec. Odstotek oseb, ki so se v zadnjih 12 mesecih vključile v programe 
Združenja MS Slovenije, je precej visok, in sicer znaša 83,0 %, kar dokazuje, da je v vzorcu 
potreba po rehabilitacijskih in podpornih programih oseb z MS velika. Največ oseb se je 
vključilo v programe v zgodnji odraslosti, to je 91,7 %, in v pozni odraslosti, to je 90,5 %. Malo 
nižji, a še vedno visok (79,1 %), pa je delež vključevanja oseb z MS v srednji odraslosti. V vzorcu 
se večina oseb z multiplo sklerozo vključuje v rehabilitacijske in podporne programe Združenja 
MS Slovenije ne glede na starost. Razlike med vključevanjem v rehabilitacijske in podporne 
programe Združenja MS Slovenije in starostjo so majhne, vendar udeležba v omenjenih 
programih s starostjo ne pada. Najvišji delež udeležbe oseb z MS v zgodnji odraslosti bi 
pripisala temu, da osebe v tem obdobju šele zbolijo za multiplo sklerozo in potrebujejo veliko 
informacij o bolezni. Levinson (1986) pojasni, da osebe iščejo novo znanje ob prelomnih 
dogodkih. Postavljena diagnoza multiple skleroze je zagotovo prelomni trenutek,  zato je tudi 
večje zanimanje za rehabilitacijske in podporne programe. Zanimiv podatek v vzorcu je delež 
vključevanja oseb z MS v pozni odraslosti, ki je višji kot v srednji odraslosti. Ker imajo osebe v 
pozni odraslosti po večini že dalj časa bolezen, predvidevam, da potrebujejo več pomoči in 
podpore kot osebe v srednji odraslosti, zato je najverjetneje tudi udeležba v programih 
Združenja MS Slovenije večja. 
5.3.1.2 STOPNJA IZOBRAZBE 
Cross (1981) pojasni, da stopnja izobrazbe vpliva na vključevanje v izobraževanje, in sicer 
osebe z višjo stopnjo izobrazbe imajo večjo motivacijo za vključevanje v izobraževanje, so bolj 
samozavestne pri učenju in znajo pridobiti več informacij o ponudbi izobraževanja. Raziskavi 
Alajbegović in Šabanagić-Hajrić (2014) in Roessler idr. (2004) pojasnjujeta, da se osebe z MS z 
višjo stopnjo izobrazbe na splošno bolj vključujejo v družbene dejavnosti. Višja stopnja 
izobrazbe se pri osebah z MS povezuje z boljšim fizičnim in psihičnim zdravjem, kar omogoča 
boljše obvladovanje bolezni in večjo motivacijo za vključevanje v različne dejavnosti, tudi v 
izobraževanje. 
Z raziskavo sem želela ugotoviti povezanost med vključevanjem oseb z MS v rehabilitacijske in 
podporne programe Združenja MS Slovenije in stopnjo izobrazbe.  
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Postavila sem hipotezo 5: V rehabilitacijske in podporne programe Združenja MS Slovenije se 
najpogosteje vključujejo člani/-ce z MS, ki imajo višjo ali visoko stopnjo izobrazbe. 
Tabela 14: Vključevanje oseb z MS v programe Združenja MS Slovenije, glede na stopnjo izobrazbe 
















































2Î = 2,952; g=3; α=0,399 
Vrednost 2Î ni statistično pomembna. Hipotezo neodvisnosti obdržimo. O povezanosti med 
vključevanjem v programe Združenja MS Slovenije in stopnjo izobrazbe v osnovni množici ne 
moremo trditi ničesar. 
Podatke, prikazane v Tabeli 14, lahko interpretiram le za vzorec. Največ oseb z MS (88,0 %), ki 
se vključuje v programe ZMSS, ima višjo ali visoko stopnjo izobrazbe, sledijo osebe z MS, ki 
imajo opravljeno srednjo šolo (86,4 %), nato osebe, ki imajo dokončano nižjo poklicno ali 
poklicno šolo (76,2 %), v rehabilitacijski in podporne programe ZMSS se v vzorcu najmanj 
vključujejo osebe z MS, ki imajo končano osnovno šolo (69,2 %). V vzorcu se pojavljajo razlike 
med vključevanjem v programe ZMSS in stopnjo izobrazbe, vendar pa je vključevanje v 
programe ZMSS visoko kljub različnim stopnjam izobrazbe. Hipoteze, da se v programe ZMSS 
vključujejo osebe z MS, ki ima višjo ali visoko stopnjo izobrazbe, ne morem potrditi za osnovno 
množico, vendar rezultati sovpadajo z ugotovitvami iz omenjenih raziskav. Menim, da se osebe 
z MS, ki imajo višjo stopnjo izobrazbe, pogosteje vključujejo v programe ZMSS, ker so bolj 
motivirane, imajo manj dispozicijskih ovir, ko se odločajo za vključevanje, so bolj 
samozavestne in aktivne, poleg tega pa jim izobraževalno okolje ni tuje. 
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5.3.1.3 ZAPOSLITVENI STATUS 
Sargant (2000) ugotavlja, da se zaposleni odrasli bolj izobražujejo od tistih, ki niso polno 
zaposleni, so brezposelni ali pa so upokojeni. Večina oseb z MS po postavljeni diagnozi ostane 
brezposelna ali pa se predčasno upokoji, čeprav so še vedno sposobni nadaljevati delo, 
ugotavljajo Rumrill idr. (2008). V vzorcu je delitev oseb z MS, glede na zaposlitveni status, 
skladna s Henneseyevo ugotovitvijo, kar 64,8 % anketirancev je upokojencev, 22,2 % oseb z 
MS je polno zaposlenih, 7,4  % polovično zaposlenih, 3,7 % oseb z MS je brezposelnih in 1,9 % 
pa predstavljajo študentje. Roessler idr. (2004), kot tudi Jacson in Quaal (1991 v prav tam, str. 
97) ugotavljajo, da ohranijo zaposlitev tiste osebe z MS, ki imajo višjo stopnjo izobrazbe 
oziroma se pogosteje vključujejo izobraževanje. 
V raziskavi me je zanimala povezanost med vključevanjem v rehabilitacijske in podporne 
programe Združenja MS Slovenije in zaposlitvenim statusom.  
Postavila sem hipotezo 6: V rehabilitacijske in podporne programe Združenja multiple skleroze 
Slovenije se najpogosteje vključujejo osebe z MS, ki so člani/-ce Združenja MS Slovenije in so 
zaposlene. 
Tabela 15: Vključevanje oseb z MS v programe Združenja MS Slovenije, glede na zaposlitveni status 
















































2Î = 3,265; g=3; α=0,353 
Vrednost 2Î ni statistično pomembna. Hipotezo neodvisnosti obdržimo. O povezanosti med 
zaposlitvenim statusom oseb z MS in vključevanjem v programe Združenja MS Slovenije v 
osnovni množici ne moremo trditi ničesar. 
82 
 
Podatke, prikazane v Tabeli 15, lahko interpretiram le za vzorec. Nasprotno od raziskav, se je 
v programe ZMSS vključilo največ upokojenih oseb z MS, najmanj pa nezaposlenih (2 osebi) in 
študentov (2 osebi). Študenti imajo 100 % odstotek vključevanja v programe ZMSS, saj sta bila 
le 2 anketiranca študenta in oba sta se udeležila programov ZMSS v zadnjih 12 mesecih. Sledijo 
upokojenci s 86,4 % udeležbo in zaposleni s 74,2 % udeležbo. Najnižji odstotek oseb z MS, ki 
so se v zadnjih 12 mesecih vključili v program ZMSS, je med nezaposlenimi, to je 66,7 %, vendar 
pa nezaposlene osebe z MS predstavljajo le tri osebe. Menim, da je visok delež vključevanja 
upokojenih oseb z MS v programe ZMSS povezan, s tem, da imajo več časa kot zaposlene osebe 
z MS. V vzorcu je sicer opaziti, da rehabilitacijske in podporne programe ZMSS potrebujejo vse 
osebe z MS, ne glede na zaposlitveni status. 
5.3.1.4 PODPORA DRUGIH LJUDI 
Prodinger idr. (2010) ugotavljajo, da  podpora družine, delodajalcev, prijateljev, zdravstvenih 
delavcev vpliva na vključevanje v delo, socialno življenje in izobraževanje oseb z MS. Tudi 
Crawford idr. (2007) ugotavljajo, da osebe z MS lažje sprejemajo odločitve za vključevanje v 
različne dejavnosti, če družina, delodajalci, prijatelji in zdravniki zaupajo v njihove zmožnosti. 
V nadaljevanju sem želela ugotoviti povezanost med vključevanjem v rehabilitacijske in 
podporne programe Združenja MS Slovenije in stopnjo podpore osebam z MS v družini, službi 
in pri študiju.  
Postavila sem hipotezo 7: V rehabilitacijske in podporne programe Združenja multiple skleroze 
Slovenije se najpogosteje vključujejo osebe z MS, ki so člani/-ce Združenja MS Slovenije in so 
deležne podpore drugih ljudi (podpora družine, delodajalca, če so zaposleni, oziroma 
profesorjev, če študirajo). 
Pri preverjanju povezanosti vključevanja oseb z MS v programe ZMSS glede na odnos 






Tabela 16: Vključevanje oseb z MS v programe Združenja MS Slovenije, glede na odnos nadrejenih do 
multiple skleroze 








Nadrejeni razumejo mojo bolezen. Omogočili so 











Nadrejeni delno razumejo mojo bolezen. 











Nadrejeni ne razumejo moje bolezni, niso mi 




















2Î = 0,392; g=2; α=0,822 
Vrednost 2Î ni statistično pomembno hipotezo neodvisnosti obdržimo. O povezanosti, o 
odnosu nadrejenih do oseb z multiplo sklerozo in vključevanjem v programe Združenja MS 
Slovenije v osnovni množici ne moremo trditi ničesar. 
Podatke iz Tabele 16 lahko interpretiram le za vzorec. Največ oseb z MS se je vključilo v 
programe Združenja MS Slovenije, pri katerih nadrejeni v službi omogočajo prilagoditve (72,2 
%) oziroma so jim omogočili delne prilagoditve (70,0 %). Osebi z MS, ki ji nadrejeni niso 
omogočili prilagoditev, sta le dve, zato je odstotek oseb, ki jim nadrejeni ne omogočajo 
prilagoditev in se niso vključili v programe Združenja MS Slovenije, razmeroma visok (50 %). 
Delodajalci anketirancem v vzorcu večinoma omogočajo vsaj delne prilagoditve v službi in te 
se tudi vključujejo v programe ZMSS, vendar pa je v vzorcu premalo oseb, ki jim delodajalci ne 
omogočajo nobenih prilagoditev na delovnem mestu, zato ne morem primerjati vključevanje 






Tabela 17: Vključevanje oseb z MS v programe Združenja MS Slovenije, glede na podporo 
sostanovalcev 








































2Î = 0,923; g= 2; α= 0,630 
Vrednost 2Î ni statistično pomembna. Hipotezo neodvisnosti obdržimo. O povezanosti, o 
podpori sostanovalcev osebam z multiplo sklerozo in vključevanjem v programe Združenja MS 
Slovenije v osnovni množici ne moremo trditi ničesar. 
Podatke prikazane v tabeli 17 lahko interpretiram le za vzorec. Delež oseb z Multiplo sklerozo, 
ki se vključujejo v programe ZMSS in so jim sostanovalci v oporo, je visok, in sicer znaša 85,3 
%. 77,8 % pa znaša delež oseb z MS, ki se vključujejo v programe ZMSS in jim sostanovalci 
nudijo delno oporo. Odstotek oseb, ki nikoli ne dobijo podpore sostanovalcev, ni relevanten 
(100 %), saj je tako le pri eni osebi, ki živi sama in se je kljub temu vključila v programe 
Združenja MS Slovenije. V vzorcu obstajajo majhne razlike pri vključevanju oseb z MS glede na 
podporo sostanovalcev. Osebe se pogosteje vključujejo v programe ZMSS, če so jim 
sostanovalci vedno na voljo. Iz Tabele št. 4 je razvidno, da v vzorcu malo manj kot polovica 
oseb z MS živi s sekundarno družino, približno četrtina s partnerjem ali partnerico, osmina s 
primarno družino, s prijatelji živi ena oseba in kar 10,3 % oseb živi samih. Osebe, ki živijo same, 
niso odgovorile na vprašanje o podpori sostanovalcev. V vzorcu tako ni oseb, ki jim 
sostanovalci ne nudijo opore, zato ne morem primerjati vključevanja oseb z MS, ki imajo 
podporo sostanovalcev, in z osebami z MS, ki te podpore nimajo. 
Povezanosti med odnosom profesorjev do bolezni in vključevanjem v programe Združenja MS 
Slovenije nisem mogla preveriti, saj je bilo med anketiranci premalo študentov, ki bi mi 
omogočili dovolj podatkov za statistično obdelavo. 
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Hipoteze 7 ne morem potrditi za osnovno množico, vendar pa je iz vzorčnih podatkov vidno, 
da se osebe, ki imajo podporo delodajalcev in sostanovalcev, po večini vključujejo v programe 
ZMSS, medtem ko v vzorcu ni dovolj oseb, ki nimajo podpore delodajalcev in sostanovalcev, 
zato o vključevanju teh oseb tudi v vzorcu ne morem ničesar trditi. 
5.3.1.5 OBLIKA MULTIPLE SKLEROZE 
Potek bolezni najbolj prizadene osebe s sekundarno progresivno obliko bolezni, medtem ko  
simptomi in klinični znaki recidivno remitentne oblike bolezni povzročajo manjše težave. 
Osebe, ki imajo sekundarno obliko bolezni, imajo večje težave s spominom in kognitivnimi 
funkcijami (Allegri idr. 2006). Tovrstne težave se kažejo tudi kot psihosocialne težave pri 
izobraževanju in drugih vsakdanjih opravilih (European multiple sclerosis … 2004). 
Ugotavljala sem povezanost med vključevanjem v rehabilitacijske in podporne programe 
Združenja MS Slovenije in obliko multiple skleroze.  
Postavila sem hipotezo 8: V rehabilitacijske in podporne programe Združenja multiple skleroze 
se najpogosteje vključujejo osebe z MS, ki so člani/-ce Združenja MS Slovenije in imajo 
recidivno remitentno obliko multiple skleroze. 
Tabela 18: Vključevanje oseb z MS v programe Združenja multiple skleroze Slovenije, glede na obliko 
multiple skleroze 



















































2Î = 1,929; g=3; α=0,587 
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Vrednost 2Î ni statistično pomembna. Hipotezo neodvisnosti obdržimo. O povezanosti med  
obliko multiple skleroze in vključevanjem v programe Združenja MS Slovenije v osnovni 
množici ne moremo trditi ničesar. 
Podatke iz Tabele 18 lahko interpretiram le za vzorec. Odstotek oseb, ki so se vključile v 
programe ZMSS, je visok, ne glede na obliko multiple skleroze. Med osebami s primarno 
progresivno obliko multiple skleroze se je v zadnjih 12. mesecih vključilo 90,0 % oseb, s 
sekundarno progresivno obliko multiple skleroze se je vključilo 80,4 % oseb, z recidivno 
remitentno obliko 80,0 % in z benigno obliko bolezni se je vključilo 66,7 % oseb z multiplo 
sklerozo. Malo nižji odstotek udeležbe oseb z MS, ki imajo benigno obliko MS, bi lahko pripisala 
temu, da ta oblika bolezni najmanj prizadene posameznike, zato so tudi potrebe po programih 
ZMSS manjše. Najpogosteje se vključujejo v programe ZMSS osebe s primarno progresivno 
obliko. Tovrstna oblika povzroča, v primerjavi z drugimi oblikami MS, več težav pri gibanju 
(Primary progressive … b. l.), zato menim, da osebe s to obliko multiple skleroze čutijo večjo 
potrebo po vključevanju v programe ZMSS, saj potrebujejo več pomoči in izobraževanja, ki jim 
omogoča čim boljše obvladovanje gibov in posledično daljše samostojno življenje. 
5.3.1.6 TRAJANJE OBOLELOSTI ZA MULTIPLO SKLEROZO 
Frohner in Schwartz (2005) sta raziskovala, kako demografski, zdravstveni in socialni dejavniki 
vplivajo na kakovost življenja oseb z MS. Cella idr. (1996 v prav tam, str. 204) pojasnijo, da je 
kakovost življenja subjektivno doživljanje dobrega počutja posameznika, kar je povezano z 
dimenzijami mentalnega zdravja, ki omogočajo merjenje kakovosti življenja. Drug način 
merjenja kakovosti življenja pa je bolj objektiven, kjer se upošteva strukturo posameznikove 
družine, socialno podporo, ki jo posameznik pridobiva, in demografske karakteristike. 
Pomembno vlogo pri opazovanju kakovosti življenja oseb z MS ima tudi izobraževanje. Ross in 
Van Willigen (1997 v prav tam) ugotavljata, da izobraževanje vpliva na posameznikovo dobro 
počutje, saj ponuja možnost za zaposlitev, reden prihodek, možnost za potešitev socialnih in 
psiholoških potreb. Frohner in Schwartz (2005) ugotavljata, da osebe, ki imajo daljši čas 
multiplo sklerozo, imajo boljšo kvaliteto življenja, kot osebe, ki imajo manj časa bolezen, razlog 
se skriva v sprejemanju in prilagoditvi na bolezen. Kakovostno življenje pri osebah z MS se 
odraža v daljšem življenju z MS. Prodinger idr. (2010) ugotavljajo, da osebe z MS, ki imajo 
kakovostnejše življenje, so bolj aktivne v vsakdanjem življenju, posledično se bolj vključujejo v 
socialno življenje, kar vključuje tudi programe, namenjene osebam z MS. 
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V nadaljevanju me je zanimala povezanost med vključevanjem v rehabilitacijske in podporne 
programe Združenja MS Slovenije in trajanjem obolelosti za multiplo sklerozo.  
Postavila sem hipotezo 9: V rehabilitacijske in podporne programe Združenja multiple skleroze 
Slovenije se najpogosteje vključujejo osebe, ki si člani/-ce Združenja MS Slovenije in imajo 
multiplo sklerozo več kot 10 let. 
Tabela 19: Vključevanje oseb z MS v programe Združenja MS Slovenije, glede na čas trajanja bolezni 








































2Î = 0,161; g=2; α=0,923 
Vrednost 2Î ni statistično pomembna. Hipotezo neodvisnosti obdržimo. O povezanosti med  
trajanjem obolelosti za multiplo sklerozo in vključevanjem v programe Združenja MS Slovenije 
v osnovni množici ne moremo trditi ničesar. 
Podatke, prikazane v Tabeli 19, lahko interpretiram le za vzorec. Med osebami, ki imajo MS od 
enega do pet let, se je v programe ZMSS, v zadnjem letu vključilo 84,6 % oseb. Med osebami, 
ki imajo MS  več kot 10 let, se je v programe ZMSS v zadnjem letu vključilo 83,1 % oseb in med 
osebami, ki imajo MS od pet do 10 let, se je v zadnjem letu vključilo 80,0 %. Noben anketiranec 
oziroma anketiranka nima MS leto ali manj. V vzorcu obstajajo majhne razlike med 
vključevanjem oseb z MS v programe ZMSS glede na to, koliko časa imajo multiplo sklerozo. 
Največ se vključujejo osebe z MS, ki imajo bolezen od enega do pet let in pa deset ali več let, 
najmanj pa osebe z MS, ki imajo MS od pet do deset let. Osebe z MS večinoma bolijo za 
recidivno remitentno obliko multiple skleroze, zaradi katere v prvih letih doživijo nekaj 
zagonov, po desetih letih ali več pa lahko bolezen preide v hujšo, sekundarno progresivno 
obliko bolezni. Osebe, ki imajo najmanj časa MS, najverjetneje potrebujejo veliko informacij o 
multipli sklerozi, medtem ko se osebe z MS, ki imajo MS več kot deset let, vključujejo v 
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programe, ker potrebujejo več pomoči, saj bolezen v tem času večinoma napreduje, poleg 
tega pa je vključevanje v programe ZMSS najverjetneje tudi način življenja z MS, saj jim ti 
nudijo tudi druženje in pomoč pri ohranjanju svojega zdravja.  
5.4 MOTIVI ZA VKLJUČEVANJE V IZOBRAŽEVALNE PROGRAME, NAMENJENE OSEBAM Z 
MULTIPLO SKLEROZO 
Z raziskavo sem želela ugotoviti, kateri motivi se pri osebah z MS najpogosteje pojavljajo. 
Anketiranci in anketiranke so morali ustrezno označiti pred danim motivom. 
Tabela 20: Pogostost pojavljanja motivov, ki botrujejo vključevanju v izobraževalne programe, 
namenjene osebam z MS 
Motivi vključevanja v izobraževalne programe, 
namenjene osebam z MS 
Se pojavlja Se ne 
pojavlja 
Skupaj 
 f f% f f% f f% 
Radovednost 14 12,8% 95 87,2% 109 100,0% 
Družinski motivi 7 6,4% 102 93,6% 109 100,0% 
Poklicni motivi 3 2,8% 106 97,2% 109 100,0% 
Spoznavanje ljudi 45 41,3% 64 58,7% 109 100,0% 
Ohranitev aktivnega življenja 73 67,0% 36 33,0% 109 100,0% 
Strah in negotovost pred MS 24 22,0% 85 78,0% 109 100,0% 
Pomoč drugim osebam z MS 23 21,2% 86 78,9% 109 100,0% 
Želja po ohranjanju zdravja 79 72,5% 30 27,5% 109 100,0% 
Drugi motivi 9 8,3% 100 91,7% 109 100,0% 
 
V vzorcu je najpogostejši motiv za vključevanje v izobraževalne programe želja po ohranjanju 
zdravja (72,5 %), sledi mu ohranitev aktivnega življenja (67,0 %) in motiv spoznavanja ljudi 
(41,3 %). Najmanj pogosti motivi vključevanja so poklicni motivi (2,8 %), kar je verjetno 
posledica velikega števila upokojencev med anketiranci (glej Tabelo 20). Osebe z MS se zaradi 
bolezni najprej srečajo s telesnimi potrebami. Po Knowlesu (1980) se telesne potrebe, kažejo 
kot močna potreba po ohranjanju zdravja. Tudi Knaster idr. (2011) ter Dlugonski idr. (2012) 
navajajo, da sta ena izmed pogostejših motivov za vključevanje v izobraževalne programe 
motiv ohranjanje zdravja in motiv aktivnega življenja. Omenjena motiva sta pri večini oseb z 
MS usmerjena v zadovoljevanje specifičnih ciljev, ki izboljšujejo oziroma ohranjajo zdravje. Če 
tovrstni cilji niso doseženi, bo osebam z MS motivacija za vključevanje v izobraževalne 
programe najverjetneje padla. Naslednji pomemben motiv je spoznavanje ljudi, saj osebe z 
MS potrebujejo podporo, razumevanje in možnost, da si izmenjajo izkušnje. Jelenc (1996) 
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navaja, da na odločitev za vključitev v izobraževalne programe vpliva več motivov, ki se med 
seboj prepletajo. Pri osebah z MS so ti motivi večinoma povezani z zdravjem in pa interakcijo 
med ljudmi. 
Da so za osebe z MS pomembni omenjeni motivi, se zavedajo tudi na ZMSS. Na vprašanje, 
kako v Združenju vzbujajo oziroma ohranjajo motivacijo oseb z MS, da se vključujejo v njihove 
programe, je sekretarka odgovorila: »Vedno predstavimo vse naše programe in aktivnosti. […] 
povemo jim, da bodo s tem izboljšali svoje stanje in ga ohranjali, pri tem pa bodo razširili 
njihovo socialno mrežo«. ZMSS poizkuša motivirati osebe z MS tudi s pozitivnim pristopom v 
pogovoru. Sekretarka dodaja: »Po navadi jih poizkušamo motivirati na ta pozitiven način, da 
gre življenje naprej, da MS ne bo upravljala njega, da je treba tako življenje le malo prilagodit 
in življenje gre naprej.« 
5.5 OVIRE PRI VKLJUČEVANJU V IZOBRAŽEVALNE PROGRAME, NAMENJENE OSEBAM Z 
MULTIPLO SKLEROZO 
Z raziskavo sem želela ugotoviti, kaj ovira osebe z MS pri vključevanju v izobraževalne 
programe, namenjene osebam z MS.  
Tabela 21: Pogostost ovir pri vključevanju oseb z MS v izobraževalne programe, namenjene osebam z 
MS 
Ovire pri vključevanju v izobraževalne 
programe namenjene osebam z MS 
Se pojavlja Se ne pojavlja Skupaj 
 f f% f f% f f% 
Simptomi multiple skleroze 26 23,9% 83 76,1% 109 100,0% 
Družinski problemi 1 0,9% 108 99,1% 109 100,0% 
Pomanjkanje časa 25 22,9% 84 77,1% 109 100,0% 
Pomanjkanje denarja 36 33,0% 73 67,0% 109 100,0% 
Prevelika oddaljenost lokacije, kjer potekajo 
izobraževanja 
37 33,9% 72 66,1% 109 100,0% 
Neustrezna izobraževalna ponudba 5 4,6% 104 95,4% 109 100,0% 
Neustrezni urniki 8 7,3% 101 99,1% 109 100,0% 
Neustrezni izvajalci programov 1 0,9% 108 99,1% 109 100,0% 
Pomanjkanje interesa za izobraževanje 17 15,6% 92 84,4% 109 100,0% 
Negotovost ob misli na izobraževalne 
programe za osebe z MS 
4 3,7% 105 96,3% 109 100,0% 
Strah pred spoznavanjem drugih oseb z MS 4 3,7% 105 96,3% 109 100,0% 
Strah pred diskriminacijo 3 2,8% 106 97,2% 109 100,0% 
Strah pred tem, da ne bodo mogli opraviti 
izobraževanja 
4 3,7% 105 96,3% 109 100,0% 




V vzorcu ni nobena ovira izražena v visokih odstotkih, najpogostejša ovira je prevelika 
oddaljenost lokacije, kjer poteka izobraževanje (33,9 %), sledi mu pomanjkanje denarja (33,0 
%) in simptomi MS (23,9 %). Najmanj pogosti oviri sta družinski problemi (0,9 %) in neustrezni 
urniki (0,9 %) (glej Tabelo 21).  
V vzorcu so najbolj izražene situacijske ovire, kot jih opredeli Jelenc (1996, str. 45—49), ki 
izhajajo iz posameznikovega trenutnega položaja. Slabša mobilnost, ki jo povzročajo simptomi, 
in posledično prevelike oddaljenosti oziroma neustrezni prevozi so ovire, ki se največkrat 
pojavljajo pri osebah z MS, kar ponazarja tudi kanadska študija vključevanja oseb z MS v 
program vodnega fitnesa (Brown idr. 2012) in ovire vključevanja v programe, namenjene 
osebam z MS, ki jih predstavlja Finlayson (2013). Pogoste ovire pri osebah z MS so tudi 
pomanjkanje denarja, kar je povezano z dodatnimi stroški zaradi bolezni, in z brezposelnostjo 
ter simptomi bolezni, še posebej utrujenost, kar negativno vpliva na motivacijo za vključevanje 
v izobraževalne programe (Becker in Stuifbergen 2004). V vzorcu so dispozicijske ovire 
(negotovost ob misli na izobraževalne programe z MS, strah pred spoznavanjem drugih oseb 
z MS, strah pred diskriminacijo, strah pred tem, da ne bodo mogli opravljati izobraževanja, in 
pomanjkanje interesa) izražene v manjši meri. Cross (1981) navaja, da odrasle osebe velikokrat 
ne priznajo, da so dispozicijske ovire tiste, ki vplivajo na odločitev odraslih oseb za vključevanje 
v izobraževanje, saj so situacijske in institucijske ovire družbeno bolj sprejemljive. Odraslim 
osebam je lažje priznati, da jih bolj ovira pomanjkanje časa in denarja kot pomanjkanje 
interesa ali lastna negotovost v izobraževanju. 
V nadaljevanju me je zanimalo, kako se v Združenju MS Slovenije spopadajo z najpogostejšimi 
ovirami (oddaljenost lokacije izobraževalnih programov, pomanjkanje denarja in simptomi 
MS) pri vključevanju v njihove programe. 
Združenje MS Slovenije izvaja multidisciplinarne programe, ki so se zaradi njihove obsežnosti 
prisiljeni izvajati na lokaciji, kjer je poskrbljeno za vso opremo, ki jo potrebujejo za potek 
programa. Kljub temu pa ZMSS poskrbi za osebe, ki so v zelo slabem fizičnem stanju. Špela 
Selan pojasni: »Za člane, ki so težko pokretni, pa recimo ne morejo na rehabilitacijo v 
zdravilišča […] za tiste člane pa potem mi poskrbimo tako, da se nameni del sredstev in da 
lahko oni te terapije, ki bi jih sicer koristili v zdravilišču, v nekem daljšem časovnem obdobju 
lahko koristijo tudi na svojem domu, s svojimi fizioterapevti.« Poverjeniki so pomembni pri 
prenašanju informacij o delovanju društva osebam z MS, ki so gibalno ovirane, sekretarka 
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nadaljuje: »[…] in so pripravljeni te izkušnje podati so-bolniku, oni potem obiskujejo naše 
najtežje bolnike in predajajo informacije, ki jih mi damo njim.« Združenje MS Slovenije nudi 
svojim članom tudi prevoze do lokacij, kjer potekajo rehabilitacijski in podporni programi, 
sekretarka dodaja: »Društvo ima tudi dva vozila.« Izobraževanje se v ZMSS dogaja tudi na 
različnih lokacijah: »Vsako leto na ravni podružnice organiziramo občne zbore […] posamezne 
podružnice izvajajo še dodatna predavanja in seminarje.« Koliko izobraževalnih dogodkov se 
bo, poleg občnih zborov, odvijalo po posameznih podružnicah in posledično na lokacijah, 
bližjih osebam z MS, je torej odvisno od predsednikov podružnic. Društvo se zaveda, da je 
pomanjkanje denarja pri osebah z MS velik problem, pri tem jim poizkušajo pomagati, 
sekretarka pojasni: »Naše društvo vsako leto pridobi kar nekaj sredstev za tiste člane, ki se 
znajdejo v težki finančni situaciji.« V društvu dodatno skrb namenjajo predvsem najšibkejšim 
članom društva in poizkušajo poskrbeti, da se vključujejo v podporne in rehabilitacijske 
programe čeprav jih najbolj ovirajo simptomi, pomanjkanje denarja in prevelika oddaljenost 















V nadaljevanju sem ugotavljala, katere vsebine se zdijo osebam z MS najpomembnejše. 
Anketiranci in anketiranke so v anketnem vprašalniku označili, kakšen pomen ima po njihovem 
mnenju posamezna vsebina. 
Tabela 22: Pomembnost vsebin za osebe z MS 





 f f% f f% f f% f f% f f% 
Informaciji o MS, 
diagnoza bolezni 
2 2,1% 4 4,2% 33 34,4% 57 59,4% 96 100,0% 
Novosti o MS 0 0,0% 2 2,0% 29 28,7% 70 69,3% 101 100,0% 
Pravice oseb z MS 1 1,0% 4 4,0% 32 32,0% 63 63,0% 100 100,0% 
Zdravljenje z 
zdravili 
1 1,0% 1 1,0% 29 29,3% 68 68,7% 99 100,0% 
Prehrana 4 4,0% 14 14,1% 47 47,5% 34 34,3% 99 100,0% 
Fizioterapija in 
vadba 
2 1,9% 2 1,9% 40 38,1% 61 58,1% 105 100,0% 





6 6,1% 8 8,1% 39 39,4% 46 46,5% 99 100,0% 
Kognitivna 
rehabilitacija 
7 7,4% 14 14,9% 46 48,9% 27 28,7% 94 100,0% 
Rehabilitacija 
mokrenja, blata in 
seksualnih motenj 
7 7,2% 11 11,3% 44 45,4% 35 36,1% 97 100,0% 
Rehabilitacija 
govora 
6 6,4% 26 27,7% 38 40,4% 24 25,5% 94 100,0% 
Alternativne vrste 
zdravljenja 
8 8,2% 21 21,6% 46 47,4% 22 22,7% 97 100,0% 
Zaposlovanje in MS 11 11,8% 12 12,9% 43 46,2% 27 29,0% 93 100,0% 
Izobraževanje, 
učenje in MS 
7 7,5% 14 15,1% 46 49,5% 26 28,0% 93 100,0% 
MS in vsakdanje 
življenje 
3 3,1% 6 6,1% 42 42,9% 47 48,0% 98 100,0% 
Medosebni odnosi 5 5,2% 4 4,2% 45 46,9% 42 43,8% 96 100,0% 
Ustvariti družino 12 12,8% 12 12,8% 39 41,5% 31 33,0% 94 100,0% 
Izobraževanje 
svojcev 




3 3,1% 11 11,5% 40 41,7% 42 43,8% 96 100,0% 
Prevozi oseb z MS 7 7,4% 11 11,6% 44 46,3% 33 34,7% 95 100,0% 




Vzorčni podatki (glej Tabelo 22) kažejo, da so osebam z MS najpomembnejše novosti o multipli 
sklerozi, 69,3 % oseb z MS je označilo to vsebino kot zelo pomembno in 28,7 % oseb z MS kot 
pomembno. Naslednja zelo pomembna vsebina je zdravljenje z zdravili, 68,7 % oseb z MS je 
označilo to vsebino kot zelo pomembno in 29,3 % kot pomembno, sledijo vsebine, ki zajemajo 
pravice oseb z MS, 63,0 % oseb z  MS je označilo to vsebino kot zelo pomembno in 32,0 % kot 
pomembno. Več kot polovici oseb z MS se zdita zelo pomembni vsebini tudi informacije in 
diagnoza bolezni ter fizioterapija in vadba, vendar pa se tudi ostale omenjene vsebine zdijo 
več kot polovici anketirancev pomembne in zelo pomembne. Najvišji odstotek pri odgovoru 
»nepomembno« imata vsebini ustvariti družino (12,8 %) in zaposlovanje (11,8 %), kar je zopet 
najverjetneje posledica velikega števila upokojencev med anketiranci in anketirankami. 
Multipla skleroza je danes vedno bolj poznana bolezen tudi širši javnosti, kar je zasluga 
Mednarodne federacije združenj multiple skleroze, ki podpira različne raziskave po celem 
svetu. Z napredno tehnologijo, ki je danes na voljo, raziskovalci hitro odkrivajo novosti na vseh 
področjih življenja z multiplo sklerozo. Nova odkritja osebam z MS lajšajo življenje; če je v 
preteklosti veljalo, da bo oseba, ki ima MS zagotovo postala invalid, pa danes to ne velja več 
(Rolak 2009). Nova zdravila upočasnjujejo bolezen in lajšajo simptome, pravice, ki jih imajo 
osebe z MS kot ranljive osebe, pa lajšajo življenje na področjih zaposlovanja, vključevanja v 
družbo, financ … Pričakovano je, da se osebe z MS želijo več poučiti o novostih na področju 
MS, zdravilih, pravicah in informacijah o MS in diagnozi. 
V nadaljevanju sem želela ugotoviti, katerim vsebinam bi po mnenju oseb z MS moralo 









Tabela 23: Pogostost vsebin katerih bi si osebe z MS želele več v Združenju MS Slovenije 
Vsebine Katerih vsebin bi si osebe z multiplo sklerozo, ki so 
članice Združenja MS Slovenije želele več v Združenju 
multiple skleroze Slovenije? 
 Želim več Ne želim več Skupaj 
 f f% f f% f f% 
Informacij o MS, diagnoza bolezni 40 36,7% 69 63,3% 109 100,0% 
Novosti o MS 75 68,8% 34 31,3% 109 100,0% 
Pravice oseb z MS 59 54,1% 50 45,9% 109 100,0% 
Zdravljenje z zdravili 66 60,6% 43 39,4% 109 100,0% 
Prehrana 42 38,5% 67 61,5% 109 100,0% 
Fizioterapija in vadba 62 56,9% 47 43,1% 109 100,0% 
Psihološke vsebine 33 30,3% 76 69,7% 109 100,0% 
Sprostitvene vsebine in obvladovanje stresa 44 40,4% 65 59,6% 109 100,0% 
Kognitivna rehabilitacija 21 19,3% 88 80,7% 109 100,0% 
Rehabilitacija mokrenja, blata in seksualnih 
motenj 
30 27,5% 79 72,5% 109 100,0% 
Rehabilitacija govora 10 9,2% 99 90,8% 109 100,0% 
Alternativne vrste zdravljenja 41 37,6% 68 62,4% 109 100,0% 
Zaposlovanje in MS 13 11,9% 96 88,1% 109 100,0% 
Izobraževanje, učenje in MS 9 8,3% 100 91,7% 109 100,0% 
MS in vsakdanje življenje 39 35,8% 70 64,2% 109 100,0% 
Medosebni odnosi 25 22,9% 84 77,1% 109 100,0% 
Ustvariti družino 9 8,3% 100 91,7% 109 100,0% 
Izobraževanje svojcev 21 19,3% 88 80,7% 109 100,0% 
Tehnološki in podporni pripomočki 27 24,8% 82 75,2% 109 100,0% 
Prevozi oseb z MS 23 21,1% 86 78,9% 109 100,0% 
Potovanja in MS 24 22,0% 106 97,2% 109 100,0% 
 
Osebe z MS želijo, da bi Združenje MS Slovenije posvečalo več pozornosti novostim o MS (68,8 
%), zdravljenju z zdravili (60,6 %), fizioterapiji in vadbi (56,9 %) in pravicam za osebe z MS (54,1 
%). Najmanj oseb meni, da bi moralo Združenje MS posvečati več pozornosti vsebinam: 
ustvariti družino (8,3 %), izobraževanju, učenju in MS (8,3 %) ter rehabilitaciji govora (9,2 %) 
(glej Tabelo 23).   
Združenje MS Slovenije obvešča svoje člane o novostih preko Glasil, ki jih izdajajo dvakrat 
letno, sekretarka Združenja pojasni: »Prvi sklop vsebuje strokovni del, kjer zdravniki objavijo 
članke in prispevke nekako na tiste teme, ki se med letom največkrat pojavljajo, na primer 
novosti s področja rehabilitacije, zdravljenje multiple skleroze, novosti, ki prihajajo iz tujine.« 
Združenje MS Slovenije izobražuje o novostih tudi poverjenike, Špela Selan pojasni: »2x letno 
naredimo izobraževanje, kjer jih seznanimo z vsemi novosti, ki jih imamo na področju društva, 
predvsem pa vse novosti, ki se nanašajo na zakonodajo, ki se pa tako vsako leto spreminja.«  
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Združenje MS Slovenije nima posebnega izobraževalnega programa, ki bi vsebinsko zajemal 
izključno novosti o multipli sklerozi. Poleg Glasila in izobraževanja za poverjenike je v 
posameznem programu odvisno od izvajalca, ali bo predstavil novosti o multipli sklerozi ali ne. 
Čeprav Združenje obvešča svoje člane o pomembnih novostih na področju MS, menim, da bi 
moralo tem vsebinam nameniti večjo pozornost. V tujini je veliko raziskav, novih ugotovitev, 
ki niso prevedene v slovenski jezik, in po vzorčnih podatkih bi si osebe želele izvedeti več o teh 
ugotovitvah.  
O zdravljenju z zdravili se osebe z MS v Združenju lahko poučijo na seminarju za mlajše obolele, 
Špela Selan pojasni: »Zagotovo je takrat prisoten specialist nevrologije, kjer jih seznani z 
možnostmi zdravljenja.« Zdravljenje z zdravili se z novimi ugotovitvami spreminja, zato 
menim, da bi nove informacije potrebovali tudi drugi člani Združenja MS, ne samo mlajši 
oboleli.  
Združenje organizira fizioterapijo in vadbo v programih, ki potekajo v zdraviliščih, Špela Selan 
pojasni: »Povežemo tudi s službo fizioterapije.« Fizioterapija pomaga izboljšati motoriko in 
kondicijo, zato Združenje skrbi, da imajo fizioterapijo na voljo tudi najtežji bolniki, sekretarka 
odgovarja: »Za najtežje bolnike poskrbimo tako, da imajo možnost fizioterapije na svojem 
domu.« Sekretarka Združenja nadaljuje, da skrbijo tudi za športne aktivnosti: »Velik poudarek 
v našem društvu dajemo tudi športu in rekreaciji.« Menim, da je v Združenju, glede na finančne 
zmožnosti, dobro poskrbljeno za fizioterapijo in vadbo, vendar pa, kot je razvidno iz Tabele št. 
25, se v program Aktivnost za krepitev na lokalnem nivoju ni vključilo še nikoli 74,7 % oseb z 
MS, v program Šport in rekreacija za osebe z MS pa se ni še nikoli vključilo 64,7 % oseb z MS. 
Predvidevam, da si osebe z MS želijo predvsem več fizioterapije, ki pa je tudi finančno 
zahtevnejši program, ki zahteva tudi določeno opremo in prostore. Visok delež neudeležbe v 
programe s športno aktivnostjo pa bi pripisala oviram, ki otežujejo osebam z MS udeležbo, kot 
so simptomi MS in prevelika oddaljenost lokacije, kjer potekajo športne aktivnosti, in 
pomanjkljivemu obveščanju o kraju in času poteka programa, odvisno od predsednikov 
podružnic. 
V ZMSS imajo člani na voljo svetovalni servis, kjer se lahko poučijo o pravicah, ravno tako 
obvešča Združenje člane o zakonodaji preko poverjenikov in preko Glasila, sekretarka 
odgovarja: »[…] obveščamo pa tudi o spremembi kakršnekoli zakonodaje ali se je spremenila 
ali pa se še bo.«  Večina oseb z MS še ni koristila svetovanja (82,7 %). Menim, da Združenje 
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dobro obvešča svoje člane o pravicah, ki jih imajo, vendar pa morajo biti člani aktivni in se 
individualno obrniti na Združenje, če se želijo poučiti o omenjeni vsebini. Poznavanje pravic 
oseb z MS bi se morda izboljšalo z dodatnim izobraževalnim programom, kjer bi se osebe z MS 
seznanile s svojimi pravicami. 
Sekretarka Združenja MS Slovenije je na vprašanje, katerih vsebin primanjkuje, odgovorila: 
»Največji manko, ki ga opazimo, je delo s svojci«. V vzorcu je le 19,3 % oseb z MS odgovorilo, 
da bi si želelo več vsebin, ki bi vsebovale izobraževanje svojcev. Čeprav na Združenju 
ugotavljajo, da se pojavlja potreba po izobraževanju svojcev, pa osebe z MS v vzorcu 
odgovarjajo, da si želijo več vsebin, ki Združenje MS Slovenije že ima. 
5.7 UČINKI PROGRAMOV ZDRUŽENJA MS SLOVENIJE 
Zanimalo me je tudi, kakšni so po mnenju oseb z MS učinki rehabilitacijskih in podpornih 
programov Združenja MS Slovenije. Anketiranci so označili, ali so rehabilitacijski in podporni 
programi pozitivno vplivali na področja, podana v anketnem vprašalniku (glej Tabelo 24). 
Tabela 24: Vpliv rehabilitacijskih in podpornih programov Združenja multiple skleroze Slovenije na 
naslednja področja 
Učinki programov Ali so podporni in rehabilitacijski programi, ki ste se jih 
udeležili, pozitivno vplivali na naslednja področja? 
 DA NE Skupaj 
 f f% f f% f f% 
Pridobitev dela 3 3,3% 87 96,7% 90 100,0% 
Lažje sodelovanje z nadrejenim na 
delovnem mestu 
2 2,2%% 88 97,8% 90 100,0% 
Povečanje koncentracije 29 33,0% 59 67,0% 88 100,0% 
Lažje razmišljanje 29 26,6% 59 67,0% 88 100,0% 
Lažje soočanje z vsakodnevnimi ovirami 47 52,2% 43 47,8% 90 100,0% 
Več druženja z drugimi osebami z MS 66 73,3% 24 26,7% 90 100,0% 
Pridobitev informacij o MS 58 63,7% 33 36,3% 91 100,0% 
Povečana telesna zmogljivost 70 72,9% 26 27,1% 96 100,0% 
Boljša komunikacija v družini 31 34,4% 59 65,6% 90 100,0% 
Nadzorovanje porabe energije 37 41,6% 52 58,4% 89 100,0% 
Lažje opravljanje študija 3 3,4% 85 96,6% 88 100,0% 
Boljša kakovost življenja 59 67,0% 28 31,8% 88 100,0% 
 
Več kot polovica oseb z MS v vzorcu je odgovorila, da rehabilitacijski in podporni programi 
ZMSS omogočajo osebam z MS več druženja z drugimi osebami z MS (73,3 %), k povečani 
telesni zmogljivosti (72,9 %), boljši kakovosti življenja (67,0 %) pridobitvi informacij o MS (63,7 
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%) in lažjemu soočanju z vsakodnevnimi ovirami (52,2 %). Po vzorčnih podatkih so programi 
najmanj učinkoviti pri lažjem sodelovanju z nadrejenim na delovnem mestu (2,2 %), pri 
pridobitvi dela (3,3 %) in lažjem opravljanju študija (3,4 %), vendar pa je bilo premalo 
anketiranih oseb z MS, ki so zaposlene in študenti oziroma študentke, zato so deleži na teh 
področjih nizki. 
Področja, na katera programi ZMSS pozitivno učinkujejo, so zelo pomembna za aktivno 
življenje z MS. Programi Združenja MS Slovenije omogočajo osebam z MS druženje z drugimi 
osebami z MS, kar je po mnenju oseb z MS velika prednost. Skozi druženje si osebe lahko 
izmenjujejo izkušnje in si nudijo medsebojno podporo. Podpora drugih oseb je ena ključnih 
potreb, ki jih potrebujejo osebe z MS, ugotavlja Kraft (2008 v Eurpoean Multiple sclerosis … 
2004), saj podpora drugih ljudi vpliva na motivacijo za vključevanje v izobraževalne programe 
in v aktivno življenje posameznika, ugotavljajo Halper in Joyce Holland (2011), Knaster idr. 
(2011), Prodinger idr. (2010) in Radovan (2012). 
Multipla skleroza negativno vpliva na gibanje, kar otežuje osebam z MS opravljanje vsakdanjih 
opravil. Združenje daje velik poudarek fizioterapiji in športnim aktivnostim, ki pripomorejo k 
boljši fizični pripravljenosti in motoriki, osebe z MS pa potrjujejo, da programi pozitivno 
učinkujejo na telesno zmogljivost.  
Programi ZMSS pozitivno učinkujejo na kakovost življenja oseb z MS, ki je tudi eden izmed 
glavnih ciljev Združenja MS Slovenije, sekretarka Špela Selan pojasni: »Rehabilitacijski so tisti, 
ki so namenjeni vzdrževanju, ohranjanju in izboljšanju telesnega stanja, podporni so pa tisti, ki 
pa v bistvu izboljšujejo kakovost našega vsakdanjega življenja […]«, zato me je zanimalo, v 
kolikšni meri rehabilitacijski in podporni programi, po mnenju oseb z MS, vplivajo na njihovo 
kakovost življenja.  
Postavila sem hipotezo 10: Na boljšo kakovost življenja oseb z MS, ki so člani/-ce Združenja 











V kolikšni meri so po vašem mnenju rehabilitacijski in podporni programi, v katere ste 
se vključili na pobudo Združenja multiple skleroze Slovenije, vplivali na boljšo kakovost 










 f f% f f% f f% f f% f f% f f% 
Obnovitvena 
rehabilitacija 
1 1,0% 4 3,9% 32 31,4% 62 60,8% 3 2,9% 102 100,0% 
Ohranjanje zdravja 0 0,0% 3 3,5% 23 26,7% 22 25,6% 38 44,2% 102 100,0% 
Organizacija nege na 
rehabilitaciji 
4 4,7% 3 3,5% 9 10,5% 15 17,4% 55 64,0% 86 100,0% 
Obvezni 
spremljevalci 
5 5,8% 2 2,3% 4 4,7% 10 11,6% 65 75,6% 86 100,0% 
Skupinsko 
ohranjanje zdravja 
za težke invalide v 
Centru MS v 
Ankaranu 
2 2,4% 1 1,2% 3 3,6% 10 12,0% 67 80,7% 83 100,0% 
Aktivnosti za 
krepitev na lokalnem 
nivoju 
1 1,2% 0 0,0% 6 7,2% 14 16,9% 62 74,7% 83 100,0% 
Program 
poverjeništva 
















1 1,2% 1 1,2% 9 10,8% 11 13,3% 61 73,5% 83 100,0% 
Pomoč pri odpravi 
arhitekturnih ovir 
invalidnih oseb z MS 
2 2,5% 3 3,7% 2 2,5% 6 7,4% 68 84,4% 81 100,0% 
Seminar za mlajše 
obolele 
2 2,5% 2 2,5% 2 2,5% 6 7,4% 69 85,2% 81 100,0% 
Usposabljanje 
novodiagnosticiranih 
oseb z MS za 
življenje in delo 
1 1,2% 1 1,2% 2 2,5% 5 6,2% 72 88,9% 81 100,0% 
Svetovanje in pomoč 
pri uveljavljanju 
pravic 
1 1,2% 3 3,7% 6 7,4% 4 4,9% 67 82,7% 81 100,0% 
Šport in rekreacija za 
osebe z MS 
3 3,5% 2 2,4% 13 15,3% 12 14,1% 55 64,7% 85 100,0% 
Občni zbori in 
srečanja 




χ²=137,902; g=4; α=0,000 
Vrednost χ² je statistično pomembna na ravni α=0,000. Hipotezo, enake verjetnosti, zavrnemo 
z manj kot 0,0 % tveganjem. Na podlagi vzorca lahko sklepamo, da tudi v osnovni množici 
prevladuje odgovor, da na kakovost življenja najbolj vpliva obnovitvena rehabilitacija. 
Med osebami z MS je kar 90,2 % oseb z MS je odgovorilo, da je obnovitvena rehabilitacija vsaj 
malo vplivala na boljšo kakovost vsakdanjega življenja (glej Tabelo 25). Osebe z MS, ki so 
izpolnjevale vprašalnik, so pojem kakovost življenja pojmovale subjektivno. Desjardins idr. 
(2006) pojasnijo, da posamezniki povezujejo kakovost življenja z zdravjem, službo in 
zadovoljivim družinskim življenjem. Multidisciplinarni pristop Obnovitvene rehabilitacije 
pripomore k izboljšanju fizičnega in psihičnega zdravja oseb z MS. Izobraževanje znotraj 
rehabilitacije pripomore, da se posamezniki naučijo, kako živeti in ohranjati zdrav način 
življenja, kar vpliva na boljše počutje in počasnejše napredovanje bolezni. Osebe z MS, ki se 
telesno in psihično dobro počutijo, so lahko bolj aktivne v družinskem ali službenem okolju, 
kar vpliva na subjektivno pojmovanje kakovosti življenja. 
Občni zbori so drug program, ki po mnenju 67,4 % oseb z MS v vzorcu vpliva na kakovost 
življenja. Špela Selan, sekretarka združenja, pojasnjuje: »[…] ti občni zbori niso namenjeni 
samo temu, da se člani enkrat na leto vidijo in srečajo, ampak je velik poudarek na edukaciji.« 
Na občnih zborih imajo osebe z MS možnost izmenjave izkušenj in možnost, da se pogovorijo 
s strokovnjaki z različnih področij, ki so povabljeni na občni zbor. Na občnih zborih dobijo 
osebe z MS podporo in znanje, ki pripomore k boljšemu počutju oseb z MS. 
Ohranjanje zdravja je tretji program, ki vpliva na boljšo kakovost življenja oseb z MS. 55,8 % 
oseb z MS je odgovorilo, da je program pozitivno vplival na njihovo kakovost življenja, drugi 
pa se tega programa niso udeležili, najverjetneje zato, ker je program namenjen bolnikom, ki 
so utrpeli težje posledice po zagonu. Program Ohranjanje zdravja je nadaljevanje programa 
Obnovitvena rehabilitacija in deluje po multidisciplinarnem pristopu, ki obravnava bolnika 
celostno in pomaga izboljšati psihofizično stanje posameznika. Tudi drugi programi pozitivno 
vplivajo na kakovost življenja, vendar pa je udeležba v teh programih majhna predvsem zaradi 
tega, ker je večina teh namenjena različnim skupinam s specifičnimi potrebami z MS.  
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5.8 OCENA REHABILITACIJSKIH IN PODPORNIH PROGRAMOV ZDRUŽENJA MS 
SLOVENIJE 
Zanimalo me je, kako osebe z MS ocenjujejo dejavnost združenja in organizacijo 
rehabilitacijskih in podpornih programov, ki jih organizira Združenje MS Slovenije.  
Tabela 26: Ocena rehabilitacijskih in podpornih programov Združenja MS Slovenije 
 Ali ste zadovoljni z obstoječo ponudbo rehabilitacijskih in podpornih 
programov, ki jih organizira Združenje MS Slovenije? 
 Ne drži Deloma 
drži 
Drži Zelo drži Skupaj 
 f f% f f% f f% f f% f f% 
Zadovoljen/-a sem s 
programi, v katere sem 
se vključil/-a 
1 1,0% 8 8,2% 50 51,5% 38 39,2% 97 100,0% 
Programi se mi zdijo 
učinkoviti 
0 0,0% 13 14,3% 49 53,8% 29 31,9% 91 100,0% 
Želim si vsebinsko bolj 
pestro ponudbo 
programov 
13 15,9% 32 39,0% 28 34,1% 9 11,0% 82 100,0% 
Pri programih pogrešam 
več skupinskega 
sodelovanja 
26 32,9% 31 39,2% 17 21,5% 5 6,3% 79 100,0% 
Želim boljše obveščanje 
o poteku programov 
18 21,7% 24 28,9% 27 32,5% 14 16,9% 83 100,0% 
Izvajalci programov so 
zelo strokovni 
2 2,4% 18 21,7% 47 56,6% 16 19,3% 83 100,0% 
Lokacija programov je 
blizu 
32 39,0% 34 41,5% 14 17,1% 2 2,4% 82 100,0% 
Programi imajo 
pomanjkljivosti 
20 25,6% 41 52,6% 14 17,9% 3 3,8% 78 100,0% 
 
Večina oseb z MS (90,7 %) je odgovorila, da je zadovoljna oziroma zelo zadovoljna z 
rehabilitacijskimi in podpornimi programi Združenja MS Slovenije, poleg tega se večini oseb z 
MS (85,7 %) zdijo programi učinkoviti oziroma zelo učinkoviti, izvajalci programov pa so po 
mnenju večine oseb (75,9 %) strokovni. Čeprav se le petina (21,7 %) oseb z MS strinja, da imajo 
programi pomanjkljivosti, pa bi si približno polovica oseb z MS (45,1 %) želela vsebinsko bolj 
pestro ponudbo in boljše obveščanje o poteku programov (49,4 %). Približno četrtina (27,8 %) 
oseb z MS si želi več skupinskega sodelovanja, delno se strinja s to trditvijo še 39,2 % oseb z 




Prevelika oddaljenost lokacije, kjer potekajo programi, je po mnenju oseb z MS največja 
pomanjkljivost rehabilitacijskih in podpornih programov Združenja multiple skleroze. Osebe z 
MS so velikokrat gibalno ovirane, zato predstavlja prevelika oddaljenost lokacije, kjer potekajo 
izobraževanja, veliko težavo. Predvsem rehabilitacijski programi so tisti, ki potekajo v 
zdraviliščih in so za večino oseb z MS najbolj oddaljeni. Združenje poizkuša to oviro premagati 
z voziloma, ki sta prilagojena za gibalno ovirane osebe z MS. 
Sekretarka Združenja MS Slovenije sicer meni, da programi zadovoljujejo večino potreb oseb 
z MS: »Potrebe oseb z MS pa mislim, da so dobro pokrite, saj posamezne podružnice izvajajo 
še dodatna predavanja in seminarje in tudi osebe, ki odhajajo v zdravilišče, tudi zdravilišče 
organizira še dodatni izobraževalni del v popoldanskem času in se člani tudi zelo pogosto 
udeležujejo teh izobraževanj.« Čeprav Združenje že izvaja različne izobraževalne programe 
tako v zdraviliščih kot v podružnicah, pa na podlagi pridobljenih podatkov menim, da bi osebe 
z MS potrebovale več programov, z različnimi vsebinami, ki bi potekali v okolici njihovega 
doma, torej vsebinsko različnih programov na lokalnem nivoju. 
5.9 KAKO IZBOLJŠATI PONUDBO 
Zanimalo me je, kako bi osebe z MS, ki so članice združenja MS Slovenije, izboljšale obstoječo 
ponudbo rehabilitacijskih in podpornih programov Združenja MS Slovenije. Anketiranci so 
odgovarjali na odprto vprašanje, ki sem ga na podlagi odgovorov delila v pet kategorij (glej 
Tabelo 27).  
Tabela 27: Predlogi za izboljšanje ponudbe rehabilitacijskih in podpornih programov Združenja MS 
Slovenije 
Predlogi Kako bi izboljšali ponudbo rehabilitacijskih in podpornih programov 
Združenja MS Slovenije? 
 Št. odgovorov Brez odgovora Skupaj 
 f f% f f% f f% 
Več dogajanja po 
podružnicah 
7 6,4% 102 93,6% 109 100,0% 
Boljše obveščanje o 
programih 
7 6,4% 102 93,6% 109 100,0% 
Več privlačnih vsebin 10 9,2% 99 90,8% 109 100,0% 
Večja dostopnost koriščenja 
obnovitvene rehabilitacije 
13 11,9% 96 88,1% 109 100,0% 




Večina oseb ni odgovorila na vprašanje, kako bi izboljšali ponudbo rehabilitacijskih in 
podpornih programov, zato so deleži predlogov majhni. Osebe, ki so odgovorile na odprto 
vprašanje, niso imele na voljo že podanih predlogov, vendar pa so ponovno napisale, da si 
želijo več privlačnih vsebin, več dogajanja na lokalnem nivoju ter boljše obveščanje o 
programih, najbolj pa si želijo večjo dostopnost pri koriščenju obnovitvene rehabilitacije. 
Nekaj oseb je ponovno poudarilo, da so zadovoljne s ponudbo programov. Združenje MS 
Slovenije pridobiva sredstva za Obnovitveno rehabilitacijo preko Zavoda za zdravstveno 
zavarovanje Slovenije, kar pojasni tudi Špela Selan: »Vsako leto se za organizacijo tega 
programa prijavimo na Zavod za zdravstveno zavarovanje Slovenije, oni razpišejo sredstva za 
ta program, mi kot društvo se prijavimo«. Zavod za zdravstveno zavarovanje pa določa, kdo 
ima pravico do koriščenja Obnovitvene rehabilitacije. V Pravilih obveznega zdravstvenega 
zavarovanja (2003) je navedeno, da Obnovitvena rehabilitacija traja največ štirinajst dni, 
posamezniki pa lahko ponovno koristijo program Obnovitvene rehabilitacije po preteku dveh 
let. Člani Združenja MS Slovenije menijo, da program Obnovitvene rehabilitacije pozitivno 
vpliva na njihovo kakovost življenja, zato si želijo na Obnovitveno rehabilitacij ne samo enkrat 
na dve leti, ampak večkrat letno, kot so odgovorili nekateri anketiranci in anketiranje na to 
vprašanje. Tako Obnovitvena rehabilitacija kot drugi rehabilitacijski in podporni programi 
predstavljajo velik finančni zalogaj za Združenje multiple skleroze Slovenije. Špela Selan 
pojasni: »Na društvu nimamo sredstev, za katera bi 1. 1. vsako leto že vedeli, ta sredstva, v tej 
višini bomo dobili. Vsako leto znova se prijavljamo na številne razpise.« Ponudba programov 
je odvisna predvsem od financ, ki jih pridobijo v določenem letu. Sekretarka Združenja na 
vprašanje, kakšna je vizija Združenja MS Slovenije, najprej odgovarja: Ohranitev tega, kar 
imamo, ker je danes težko ohraniti to, kar že imaš, glede na to, da se nam sredstva nekako 
vedno zmanjšujejo.« Poleg tega pa sekretarka vidi potrebo po nastanitvi mlajših invalidnih 
oseb, ki potrebujejo posebno obravnavo in so danes nastanjeni v domovih za starejše občane: 
»[…] bi si želela, da bi imeli dom, zavod, ki bi bil vsebinsko, kadrovsko in strokovno prilagojen 
za mlade osebe, ki so že na invalidskem vozičku.« Združenje MS Slovenije vidi potrebe, ki niso 
samo na društveni ravni, ampak so tudi na državni ravni. Menim, da ima Združenje MS 
Slovenije dobro in široko ponudbo različnih rehabilitacijskih in podpornih programov. 
Povezovanje Združenja z organizacijami, ki so na državni in na lokalni ravni, omogoča 
kompleksne programe, kot so rehabilitacijski programi, ki obravnavajo bolnike celostno in 
pomagajo pri soočenju oseb z MS na različnih področjih njihovega življenja. Podporni programi 
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nudijo posameznikom neposredno pomoč in znanje o multipli sklerozi in prilagoditvah na 
bolezen. Ponudba tovrstnih programov se z leti povečuje, tako imajo osebe z MS vedno več 
























6 SKLEPNE UGOTOVITVE 
 
V diplomski nalogi obravnavam osebe z MS, ki se zaradi nepredvidljive kronične bolezni 
srečujejo s težavami na vseh življenjskih področjih. Kraft (2008 v Eurpoean Multiple sclerosis 
… 2004) ugotavlja, da je ena izmed prvih potreb, ki se pojavi pri osebah, ki zbolijo za multiplo 
sklerozo, pridobivanje informacij in izobraževanje o njihovi bolezni. Halper in Joyce Holland 
(2011) pojasnita, da osebe z MS potrebujejo predvsem informacije in znanje o diagnozi 
multiple skleroze, o tem, kako uspešno shajati z boleznijo, kakšne so možnosti zdravljenja in 
življenja z MS na področjih zaposlovanja, starševstva, odnosov in načina življenja ter kako 
preprečevati negativne izide, ki so posledica multiple skleroze. V empiričnem delu diplomske 
naloge sem najprej ugotavljala, kje osebe z MS pridobijo največ informacij o bolezni. 
Anketiranci in anketiranke so navedli, da največ informacij pridobijo v pogovoru z zdravniki in 
medicinskimi sestrami, sledi udeležba v rehabilitacijskih programih in programih Združenja MS 
Slovenije. Združenje MS Slovenije organizira znotraj rehabilitacijskih in podpornih programih 
neformalno izobraževanje, ki pomaga uresničevati ideje vseživljenjskega učenja in 
izobraževanja. V Konvenciji o pravicah invalidov (2006) je zapisano, da vseživljenjsko učenje in 
izobraževanje ponuja možnost za razvoj njihovih zmožnosti, lastnih vrednosti, pripomore k 
vključevanju invalidov v družbo in omogoča čim daljše samostojno življenje. Osebe z MS, ki so 
člani Združenja MS Slovenije, menijo, da so še kar dobro seznanjene s ponudbo 
rehabilitacijskih in podpornih programov, ob tem pa si približno polovica anketirancev in 
anketirank želi boljše obveščanje o poteku tovrstnih programov, iz česar sklepam, da se kaže 
potreba po boljšem obveščevalnem sistemu v Združenju MS Slovenije. Večina oseb z MS se je 
v zadnjem letu vključila v enega oziroma dva programa Združenja MS Slovenije, medtem ko se 
v noben izobraževalni program, namenjen osebam z MS in ima izključno izobraževalne cilje, ni 
vključila v zadnjem letu približno polovica anketirancev in anketirank. Anketiranci in 
anketiranke se največ udeležujejo programov, ki zadovoljujejo širok spekter posameznikovih 
potreb, kot so Obnovitvena rehabilitacija, Občni zbori in srečanja ter Ohranjanje zdravja. 
Visoko udeležbo v tovrstne programe pripisujem predvsem multidisciplinarnemu pristopu, ki 
poizkuša povezati različna strokovna področja z namenom, da je bolnik obravnavan celostno. 
Tovrstni programi tako zadovoljujejo tudi različne psihosocialne potrebe posameznika. Kljub 
kompleksnosti, predvsem rehabilitacijskih programov, pa ima izobraževanje znotraj njih 
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pomembno vlogo, saj kot opiše Dreeben (2010), omogoča posamezniku, da prevzame aktivno 
vlogo in se tudi sam lahko odloča o poteku njegovega zdravljenja. Anketiranci in anketiranke 
se vključujejo v rehabilitacijske in podporne programe predvsem zaradi želje po ohranjanju 
zdravja, ohranitvi aktivnega življenja in spoznavanja drugih ljudi z MS. Podobne trditve pa 
navajajo tudi drugi avtorji (Halper in Joyce Holland 2011; Knaster idr. 2011), ki ugotavljajo, da 
je največji motiv za udeležbo v izobraževalne programe, želja po ohranjanju samostojnosti, 
obvladovanju simptomov multiple skleroze in druženju. V empiričnem delu diplomske naloge 
sem ugotavljala, ali zunanji pogoji, kot so starost, stopnja izobrazbe, zaposlitveni status, 
podpora delodajalcev in sostanovalcev, oblika multiple skleroze in trajanje obolelosti za 
multiplo sklerozo vplivajo na vključevanje v rehabilitacijske in podporne programe Združenja 
MS Slovenije. Na podlagi statističnih izračunov ne morem ničesar trditi o povezanosti 
omenjenih dejavnikov in vključevanjem v programe Združenja MS Slovenije. V vzorcu sicer 
obstajajo manjše razlike pri vključevanju anketirancev in anketirank v programe ZMSS glede 
na starost, stopnjo izobrazbe, zaposlitveni status, podporo drugih ljudi, obliko multiple 
skleroze in trajanja obolelosti za to boleznijo. V vzorcu se najpogosteje vključujejo v programe 
ZMSS osebe z MS v zgodnji odraslosti, ki imajo višjo ali visoko stopnjo izobrazbe, so upokojene, 
imajo na voljo vedno podporo sostanovalcev in delodajalcev (če imajo zaposlitev), imajo 
primarno progresivno obliko bolezni, in tisti, ki imajo bolezen manj kot pet let. Združenje MS 
Slovenije sicer poizkuša motivirati svoje člane in članice za vključevanje v svoje programe s 
pozitivnim pristopom, ki poizkuša pojasniti, da so ti organizirani z namenom, da izboljšajo 
življenje oseb z MS. Anketiranci in anketiranke so navedli, da je najpogostejša ovira pri 
vključevanju v programe ZMSS prevelika oddaljenost lokacij, kjer potekajo programi, sledi 
pomanjkanje denarja in simptomi multiple skleroze. Kompleksni programi, kot so 
rehabilitacija, potrebujejo primerne prostore in opremo, zato so velikokrat organizirani v 
določenih zdraviliščih, ki so precej oddaljena od domačega kraja oseb z MS. Združenje MS 
Slovenije poizkuša odpraviti to oviro z organiziranim prevozom do teh lokacij in tudi z 
informiranjem in terapevtskimi pristopi na domu težjih invalidov. Osebam z MS se zdijo 
najpomembnejše vsebine, ki zajemajo novosti o MS, zdravljenje z zdravili in pravice oseb z MS. 
Ravno tako si želijo več omenjenih vsebin v sklopu programov Združenja MS Slovenije, k njim 
dodajajo še fizioterapijo in vadbo. Menim, da bi moralo Združenje MS Slovenije posvetiti več 
pozornosti predvsem novostim o MS, saj je danes veliko raziskav, ki niso prevedene v slovenski 
jezik, zato osebe, ki ne obvladajo predvsem angleškega jezika in ne uporabljajo spleta, težje 
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dostopajo do tovrstnih informacij. Anketiranci in anketiranke si želijo, da bi Združenje MS 
Slovenije posvetilo več pozornosti tudi vadbi in fizioterapiji ter pravicam oseb z MS. Menim, 
da daje Združenje MS Slovenije dovolj velik poudarek na omenjeni vsebini, vendar pa je tu 
pomembna tudi aktivna vloga posameznika, kar pa je iz podatkov razvidno, da se večina ni še 
nikoli vključila v programa Šport in rekreacija in Aktivnost za krepitev na lokalnem nivoju. Poleg 
tega velika večina ni nikoli še koristila svetovanja, kjer bi dobili informacije o svojih pravicah. 
Menim, da bi se vključenost v tovrstne programe povečale z boljšim obveščanjem o poteku 
programov, poleg tega pa menim, da bi poleg svetovanja lahko organizirali še dodatni 
izobraževalni program o pravicah oseb z MS. V Združenju MS Slovenije zaznavajo predvsem 
potrebo po izobraževalnem programu za svojce. Pahlavanzadeh  idr. (2015) navajajo, da je 
približno 70 % oseb z MS odvisna od pomoči svojcev. Alshubaili idr. (2008) poročajo, da 
potrebujejo svojci predvsem izobraževanje o multipli sklerozi in negi, v Ameriškem centru za 
mentalno zdravje (U. S. Department of Health … 2009) pa dodajajo, da svojci potrebujejo tudi 
učenje socialnih spretnosti za lažje spoprijemanje z MS, boljšo komunikacijo in zmanjšanje 
stresa. Združenje MS načrtuje v prihodnosti tudi izobraževalni program za svojce. Osebe z MS 
so večinoma zadovoljne s programi Združenja MS Slovenije in navajajo, da se jim zdijo 
programi, v katere so se vključili, učinkoviti, zato bi si tudi želele več teh na lokalnem nivoju, 
bližje svojemu domačemu kraju. Osebe z MS navajajo, da se pozitivni učinki vključevanja v 
tovrstne programe kažejo predvsem v povečani telesni zmogljivosti, boljši kakovosti življenja, 
pridobitvi informacij o MS in lažjemu soočanju z vsakodnevnimi ovirami. Osebe z MS menijo, 
da na boljšo kakovost življenja vpliva predvsem program Obnovitvene rehabilitacije, ki je 
organiziran tako, da poizkuša zadovoljiti širok spekter potreb oseb z MS. Te si želijo, poleg že 
omenjenih vsebin, predvsem več možnosti za koriščenje Obnovitvene rehabilitacije. Pogoje za 
koriščenje Obnovitvene rehabilitacije postavlja Zavod za zdravstveno zavarovanje, ki tudi 
financira tovrsten program. Osebe z MS se lahko tovrstnega programa udeležijo enkrat na dve 
leti, anketiranci pa bi si želeli koristiti ta program večkrat na leto. Čeprav ima Združenje MS 
Slovenije premalo sredstev, da bi omogočilo osebam z MS še več možnosti za koriščenje 
Obnovitvene rehabilitacije, menim, da ima to široko ponudbo rehabilitacijskih in podpornih 





Multipla skleroza je bolezen, katere simptomi povzročijo moteno funkcioniranje posameznika 
na vseh področjih njegovega življenja. Osebe z MS se tako srečujejo s fizičnimi in 
psihosocialnimi težavami, ki vplivajo na njihovo kakovost življenja in splošno počutje. 
Nevladne organizacije, ki se zavzemajo za interese oseb z MS, jim nudijo pomoč in podporo 
pri soočanju in reševanju težav, s katerimi se srečujejo. Neformalno izobraževanje znotraj teh 
organizacij poizkuša uresničevati cilje vseživljenjskega učenja in izobraževanja, ki se zavzemajo 
za enake možnosti v izobraževanju in zaposlovanju ne glede na značilnosti oseb z MS, to je: 
aktivno vključevanje v izobraževanje, posledično v družbo, razvijanje zmožnosti in lastnih 
vrednosti posameznikov, kar omogoča kakovostno življenje oseb z MS. Te se v Sloveniji lahko 
obrnejo na različne invalidne organizacije, vendar pa je Združenje MS Slovenije tisto, ki 
poizkuša zadovoljiti specifične potrebe oseb z MS. Združenje oseb z MS organizira 
rehabilitacijske in podporne programe, znotraj katerih ima izobraževanje pomembno vlogo pri 
ohranjanju aktivnega življenja oseb z MS in ohranjanju zdravja, kar je tudi glavni motiv za 
vključevanje oseb z MS v rehabilitacijske in podporne programe ZMSS. Čeprav si osebe z MS 
želijo več vsebin, ki vsebujejo vadbo in fizioterapijo, pa se velikokrat ne vključujejo v programe 
z omenjeno vsebino. Osebe z MS ovira pri vključevanju v programe Združenja MS Slovenije 
predvsem prevelika oddaljenost lokacij. Združenje poizkuša reševati tovrstno oviro z 
organiziranim prevozom do lokacij, kjer potekajo programi, vendar pa si anketiranci želijo več 
programov v bližini svojega doma in tudi boljše obveščanje o poteku programov. Osebe z MS 
menijo, da na boljšo kakovost življenja najbolj vplivajo rehabilitacijski programi, ki poizkušajo 
zagotoviti širok spekter potreb oseb z MS. Izobraževanje, namenjeno osebam z MS, mora 
vsebovati različne izobraževalne vsebine, ki se povezujejo z različnimi strokovnimi področji. 
Čeprav imajo osebe z MS precej možnosti izobraževanja in učenja v rehabilitacijskih in 
podpornih programih združenja MS Slovenije, pa je še vedno odločitev za vključitev odvisna 
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PRILOGA A: ANKETNI VPRAŠALNIK 
 
IZOBRAŽEVANJE OSEB Z MULTIPLO SKLEROZO 
Pozdravljeni, 
sem Ana Prijatelj Pelhan in zaključujem študij andragogike na Filozofski fakulteti. Za diplomsko nalogo 
opravljam raziskavo na temo izobraževanja oseb z multiplo sklerozo. Na vas se obračam v želji, da si 
vzamete nekaj časa in izpolnite anketni vprašalnik. Prosila bi vas, da odgovarjate iskreno in mi tako 
pomagate pri raziskovanju. Anketni vprašalnik je anonimen.  
Izpolnjen anketni vprašalnik pošljite, prosim, v priloženi kuverti, na kateri je napisan moj naslov, 
najkasneje v desetih dneh od dneva prevzema pošiljke. Poštnina je že plačana. Za odgovore se vam že 
vnaprej lepo zahvaljujem. 
1. Starost. (Dopolnite.)_____________ 
 















3. Stopnja izobrazbe. (Obkrožite črko pred ustreznim odgovorom.) 
 
a) Nedokončana OŠ 
b) Dokončana OŠ 
c) Nižja poklicna ali poklicna šola 
d) Srednja šola  
e) Višja ali visoka šola 
f) Magisterij ali doktorat 
 








e) Drugo (Dopolnite.)______________________________ 
 
 
Če ste izbrali odgovor: a) zaposlen/-a, odgovorite, prosim, na 5. in 6. vprašanje. 
Če ste izbrali odgovor: c) študent/-ka, odgovorite, prosim, na 7. in 8. vprašanje. Če ste izbrali odgovore: 
b) nezaposlen/-a, d) upokojen/-a ali e) drugo, nadaljujte z 9. vprašanjem. 
 






Če ste izbrali odgovor: a) Da, odgovorite, prosim, na naslednje vprašanje. 
Če ste izbrali odgovor: b) Ne, nadaljujte, prosim, z 9. vprašanjem. 
 
6. Kakšen je odnos nadrejenih do vaše bolezni? (Obkrožite črko pred ustreznim odgovorom oz. 
dopolnite.) 
 
a) Nadrejeni razumejo mojo bolezen, omogočajo mi prilagoditve, ki jih potrebujem. 
b) Nadrejeni delno razumejo mojo bolezen, omogočili so mi le nekaj prilagoditev. 
c) Nadrejeni ne razumejo moje bolezni, niso mi omogočili prilagoditev, ki jih potrebujem. 
d) Drugo (Dopolnite.)______________________________________________________ 
 





Če ste izbrali odgovor: a) Da, odgovorite, prosim, na naslednje vprašanje. 
Če ste izbrali odgovor. b) Ne, nadaljujte, prosim, z 9. vprašanjem. 
 
8. Kakšen je odnos profesorjev do vaše bolezni? (Obkrožite črko pred ustreznim odgovorom oz. 
dopolnite.) 
 
a) Večina profesorjev razume mojo bolezen, omogočajo mi prilagoditve, ki jih 
potrebujem. 
b) Mojo bolezen razume le nekaj profesorjev, omogočili so mi nekaj prilagoditev. 
c) Profesorji ne razumejo moje bolezni, ne omogočijo mi prilagoditev, ki jih potrebujem. 




9. S kom živite? (Obkrožite črko pred ustreznim odgovorom oz. dopolnite.) 
 
a) Živim v primarni družini (starši, stari starši, bratje, sestre). 
b) Živim v sekundarni družini (partner/partnerica z otroki, mož/žena z otroki). 
c) Živim s partnerjem/-ico. 
d) Živim s prijatelji/-cami. 
e) Živim sam/-a. 
f) Drugo (Dopolnite.)_______________________________ 
 







11.  Kakšno obliko multiple skleroze imate? (Obkrožite črko pred ustreznim odgovorom.) 
 
a) Recidivno remitentno. 
b) Sekundarno progresivno ali sekundarno progresivno z zagoni. 
c) Primarno progresivno. 
d) Benigno. 
 
12. Koliko časa imate multiplo sklerozo? (Obkrožite črko pred ustreznim odgovorom.) 
 
a) 1 leto ali manj. 
b) 1--5  let. 
c) 6–10 let. 
d) Več kot 10 let. 
 
13. Kje ste pridobili največ znanja o tem, kaj je multipla skleroza in kako živeti z njo? (Pri 
posameznih odgovorih označite, kako pomembni so bili za pridobitev vašega znanja.) 
 




Internetno omrežje     
Pogovor z zdravniki in medicinskimi 
sestrami 
    
Udeležba v  rehabilitacijskih programih     
Udeležba v programih Združenja 
multiple skleroze Slovenije 
    
Udeležba v programih drugih društev     




14. Ali ste se v zadnjih 12. mesecih udeležili kakšnega izobraževalnega programa, namenjenega 
osebam z multiplo sklerozo? (op. med izobraževalne programe štejemo programe, kjer ste 
načrtno pridobivali znanje o multipli sklerozi in o življenju z multiplo sklerozo, v teoriji: 
seminarji, predavanja, tečaji ipd. ali  v praksi:  terapije, delavnice, občni zbori ipd.). (Obkrožite 
črko pred ustreznim odgovorom.) 
 
a) Nisem se udeležil/-a. 
b) Udeležil/-a sem se enkrat ali dvakrat. 
c) Udeležil/-a sem se trikrat ali štirikrat. 
d) Udeležil /-a sem se petkrat ali več. 
 
15. Izobraževalni programi, namenjeni osebam z multiplo sklerozo, lahko vsebujejo različne 
vsebine. (Označite, kako pomembne se vam zdijo naslednje vsebine.) 
 




Informacije o multipli sklerozi, diagnoza 
bolezni 
    
Novosti o multipli sklerozi     
Pravice oseb z multiplo sklerozo     
Zdravljenje z zdravili     
Prehrana     
Fizioterapija in vadba     
Psihološke vsebine     
Sprostitvene vsebine in obvladovanje 
stresa 
    
Kognitivna rehabilitacija     
Rehabilitacija mokrenja, blata in 
seksualnih motenj 
    
Rehabilitacija govora     
Alternativne vrste zdravljenja     
Zaposlovanje in multipla skleroza     
Izobraževanje, učenje in multipla 
skleroza 
    
Multipla skleroza in vsakdanje življenje     
Medosebni odnosi     
Ustvariti družino     
Izobraževanje svojcev za pomoč osebam 
z multiplo sklerozo 
    
Tehnološki in podporni pripomočki     
Prevozi oseb z multiplo sklerozo     
Potovanja in multipla skleroza     






16. Zakaj bi se vključili v izobraževalne programe, namenjene osebam z multiplo sklerozo? 
(Ustrezno obkrožite oz. dopolnite, možnih je več odgovorov.) 
 
a) Radovednost. 
b) Družinski motivi. 
c) Poklicni motivi. 
d) Želja po spoznavanju drugih oseb z MS. 
e) Želja po ohranitvi aktivnega življenja. 
f) Strah/ Negotovost pred življenjem z MS. 
g) Želja po pomoči drugim osebam z MS. 
h) Želja po ohranjanju zdravja. 
i) Drugo (Dopolnite.):____________________________________________________ 
 
17. Kaj vas odvrača od vključitve v izobraževalne programe, namenjene osebam z MS? (Ustrezno 
obkrožite oz. dopolnite, možnih je več odgovorov.) 
 
a) Simptomi multiple skleroze. 
b) Družinski problemi. 
c) Pomanjkanje časa. 
d) Pomanjkanje denarja. 
e) Prevelika oddaljenost lokacije, kjer potekajo izobraževanja. 
f) Neustrezna izobraževalna ponudba. 
g) Neustrezni urniki. 
h) Neustrezni izvajalci programov. 
i) Nimam interesa za izobraževanje. 
j) Negotovost ob misli na izobraževalne programe za osebe z MS. 
k) Strah pred spoznavanjem drugih oseb z MS. 
l) Strah pred diskriminacijo. 
m) Strah, da ne bom zmogel/-la opraviti izobraževanja. 
n) Drugo (Dopolnite.):_____________________________________________________ 
 
18. Kako ste seznanjeni s ponudbo programov, ki jih organizira Združenje multiple skleroze 
Slovenije? (Obkrožite črko pred ustreznim odgovorom oz. dopolnite.)  
 
a) Sem zelo dobro seznanjen/-a. 
b) Sem še kar dobro seznanjen/-a. 
c) Nisem seznanjen/-a. 
d) Drugo (Dopolnite.):_____________________ 
 
 
19. Ali ste se v zadnjih 12. mesecih vključili v kakšen rehabilitacijski ali podporni program 
Združenja multiple skleroze Slovenije? (Obkrožite črko pred ustreznim odgovorom). 
 
a) Nisem se udeležil/-a nobenega programa. 
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b) Udeležil/-a sem se enega oziroma dveh programov. 
c) Udeležil/-a sem se treh oziroma štirih programov. 
d) Udeležil/-a se petih programov ali več. 
 
20. Ali so podporni in rehabilitacijski programi, ki ste se jih udeležili, pozitivno vplivali na naslednja 
področja? (Ustrezno označite.) 
 
 DA NE 
Pridobitev dela   
Lažje sodelovanje z nadrejenim na delovnem mestu   
Povečanje koncentracije   
Lažje razmišljanje   
Lažje soočanje z vsakodnevnimi ovirami   
Več druženja z drugimi osebami z MS   
Pridobitev informacij o MS   
Povečana telesna zmogljivost   
Boljša komunikacija v družini   
Nadzorovanje porabe energije   
Lažje opravljanje študija   
Boljša kakovost življenja   
 
21. V kolikšni meri so po vašem mnenju rehabilitacijski in podporni programi, v katere ste se 
vključili na pobudo Združenja multiple skleroze Slovenije, vplivali na boljšo kakovost 
vsakdanjega življenja z multiplo sklerozo? (Pri programih, v katere ste se vključili, ustrezno 
označite. Ustrezno označite tudi, če se niste vključili v posamezen program.) 
 
 
 Ni vplival Malo je 
vplival 





Obnovitvena rehabilitacija      
Ohranjanje zdravja      
Organizacija nege na 
rehabilitaciji 
     
Obvezni spremljevalci      
Skupinsko ohranjanje 
zdravja za težke invalide v 
Centru MS v Ankaranu 
     
Aktivnosti za krepitev 
zdravja na lokalnem nivoju 
     
Program poverjeništva      
Družinska rehabilitacija      
Program posebnih pomoči 
preko socialne komisije 
Združenja 
     
Pomoč pri uveljavljanju in 
zagotavljanju tehničnih 
pripomočkov 
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Pomoč pri odpravi 
arhitekturnih ovir invalidnih 
oseb z MS 
     
Seminar za Mlajše obolele      
Usposabljanje 
novodiagnosticiranih oseb z 
MS za življenje in delo 
     
Svetovanje in pomoč pri 
uveljavljanju pravic 
     
Šport in rekreacija za osebe 
z MS 
     
Občni zbori in srečanja      
 
 
22. Za katere vsebine bi želeli, da bi jim Združenje multiple skleroze Slovenije posvečalo več 
pozornosti v svojih programih? (Ustrezno obkrožite oz. dopolnite, možnih je več odgovorov.) 
 
a) Informacije o multipli sklerozi, diagnoza bolezni. 
b) Novosti o multipli sklerozi. 
c) Pravice oseb z MS. 
d) Zdravljenje z zdravili. 
e) Prehrana. 
f) Fizioterapija in vadba. 
g) Psihološke vsebine. 
h) Sprostitvene vsebine in obvladovanje stresa. 
i) Kognitivna rehabilitacija. 
j) Rehabilitacija mokrenja, blata in seksualnih motenj. 
k) Rehabilitacija govora. 
l) Alternativne vrste zdravljenja. 
m) Zaposlovanje in multipla skleroza. 
n) Izobraževanje, učenje in multipla skleroza. 
o) Multipla skleroza in vsakdanje življenje. 
p) Medosebni odnosi. 
q) Ustvariti družino. 
r) Izobraževanje svojcev. 
s) Tehnološki in podporni pripomočki. 
t) Prevozi oseb z multiplo sklerozo. 
u) Potovanja in multipla skleroza. 
v) Drugo (Dopolnite.):______________________________________________________ 
 
 
23. Ali ste zadovoljni z obstoječo ponudbo rehabilitacijskih in podpornih programov, ki jih 





 Ne drži Deloma 
drži 
Drži Zelo drži 
Zadovoljen/-a sem s programi, v katere sem se vključil/-a.     
Programi se mi zdijo učinkoviti.     
Želim si vsebinsko bolj pestro ponudbo programov.     
Pri programih pogrešam več skupinskega sodelovanja.     
Želim boljše obveščanje o poteku programov.     
Izvajalci programov so zelo strokovni.     
Želim si večjo dostopnost programov.     
Lokacija programov je blizu.     
Programi imajo pomanjkljivosti.     
Drugo:     
 
 





















PRILOGA B: OKVIRNA VPRAŠANJA ZA INTERVJU 
 
1. Ste sekretarka Združenja multiple skleroze Slovenije. Kakšna je Vaša funkcija v Združenju? 
2. Kdo organizira podporne in rehabilitacijske programe? 
3. Kako načrtujete vsebine rehabilitacijskih in podpornih programov v Združenju multiple 
skleroze Slovenije? 
4. Katerih izobraževalnih vsebin, po Vašem mnenju, primanjkuje? 
5. Ali ugotavljate izobraževalne potrebe oseb z multiplo sklerozo? 
6. Kako ugotavljate izobraževalne potrebe oseb z multiplo sklerozo? 
7. Kako pogosto ugotavljate izobraževalne potrebe? 
8. Katere izobraževalne potrebe se največkrat pojavljajo? 
9. Ali rehabilitacijski in podporni programi zadovoljujejo potrebe oseb z MS oziroma kakšni so 
učinki tovrstnih programov? 
10. Kdo so izvajalci programov oziroma kako jih izbirate? 
11. Koliko oseb z multiplo sklerozo se povprečno vključi v posamezen program? 
12. Kako vzbujate oziroma ohranjate motivacijo oseb z multiplo sklerozo, da sodelujejo v vaših 
programih? 
13. Kako poteka evalvacija rehabilitacijskih in podpornih programov? 
14. Kakšne so prednosti in učinki podpornih in rehabilitacijskih programov za osebe z multiplo 
sklerozo? Ali imajo programi po Vašem mnenju kakšno pomanjkljivost? 
15. Od kje pridobivate finančna in druga sredstva za delovanje Združenja multiple skleroze 
Slovenije? Kolikšen delež je namenjen organizaciji rehabilitacijskih in podpornih programov? 
16. Kako bi izboljšali Vaše delovanje Združenja MS Slovenije oziroma kakšna je vizija Združenja 













»V enem letu je prišlo od 150 do 200 ljudi k 









MS »Društvo izdaja najmanj dvakrat letno 




»Članom pomagamo do informacij, 
dnevno se povezujemo z domovi za 
starejše občane, s Centrom za socialno 
delo, s patronažno službo, Zavodom za 
pokojninsko in invalidsko zavarovanje, 
Ministrstvom za delom, Zavodom za 




»Naši poverjeniki vse te informacije o 
delovanju društva, o planu društva, o 
spremembi zakonodaje ali pa kakršnekoli 




»Društvo si prizadeva, da je na voljo 
članom tudi svetovalni servis … 
na osebnem razgovoru pri nas ali prek 
razgovora po telefonu poskušamo najti 
neko optimalno rešitev.« 
Svetovalni 
servis 
»… mi iščemo izvajalce, ki so strokovnjaki na 
tistih področjih, po katerih osebe z MS v 






»tri četrt članov, od 2300 članov, se 
aktivno vključuje v različne programe, tako 




oseb z MS 
Vključevanje 
oseb z MS v 
rehabilitacijsk




oseb z MS v 
izobraževalne 
programe 
»Največ se vključujejo v programe, kjer gre 
za rehabilitacijo oziroma multidisciplinarni 




»Lansko leto je šlo več kot 1000 oseb na 
rehabilitacijo v posamezno zdravilišče, in 
to je kar obsežna številka […] V programe, 
ki so namenjeni mladim in novo-
diagnosticiranim, pa se vključi maksimalno 
od 25 do 30 oseb in delo s tako skupino je 
lažje in bolj povezano.« 
Obiskanost 
programov 
»Vedno se pogovarjamo s predsedniki 




predavanje, iz katerega je bilo med letom 
največ vprašanj.« 
»Vedno predstavimo vse naše programe in 
aktivnosti […] povemo jim, da bodo s tem 
izboljšali svoje stanje in ga ohranjali, pri 








»Navadno jih poizkušamo motivirati na  
pozitiven način, da gre življenje naprej, da 
MS ne bo upravljala njega, da je treba 





»Za člane, ki so težko gibljivi, recimo, ne 
morejo na rehabilitacijo v zdravilišča … za 
tiste člane pa potem mi poskrbimo tako, 
da se nameni del sredstev in da lahko oni 
te terapije, ki bi jih sicer koristili v 
zdravilišču, v nekem daljšem časovnem 
obdobju lahko koristijo tudi na svojem 







»Vsako leto na ravni podružnice 
organiziramo občne zbore […] posamezne 




»in so pripravljeni te izkušnje podati so-
bolniku, oni potem obiskujejo naše 
najtežje bolnike in predajajo informacije, ki 
jih mi damo njim.« 
Pomoč 
poverjenikov 
Društvo ima tudi dve vozili. Vozila 
Naše društvo vsako leto pridobi kar nekaj 
sredstev za tiste člane, ki se znajdejo v 
težki finančni situaciji. 
Finančna 
sredstva 
»Prvi sklop vsebuje strokovni del, kjer 
zdravniki objavijo članke in prispevke 
nekako na tiste teme, ki se med letom  
največkrat pojavljajo, na primer novosti s 
področja rehabilitacije, zdravljenje 
multiple skleroze, novosti, ki prihajajo iz 
tujine.« 






»2x letno organiziramo izobraževanje, kjer 
jih seznanimo z vsemi novosti, ki jih imamo 
na področju društva, predvsem pa z vsemi 
novostmi, ki se nanašajo na zakonodajo, ki 




»Zagotovo je takrat prisoten specialist 






»Povežemo tudi s službo fizioterapije.« Fizioterapija 
»Poskrbimo tako, da imajo možnost 
fizioterapije na svojem domu.« 
»Velik poudarek v našem društvu sta tudi 
šport in rekreacija.«  
Šport in 
rekreacija 
»Obveščamo pa tudi o spremembi 
kakršnekoli zakonodaje, če se je 
spremenila ali pa se še bo.« 
Zakonodaja 
»Največji manko je delo s svojci.« Delo s svojci 
»Rehabilitacijski so tisti, ki so namenjeni 
vzdrževanju, ohranjanju in pa izboljšanju 
telesnega stanja; podporni so pa tisti, ki pa 
v bistvu izboljšujejo kakovost našega 
vsakdanjega življenja […]« 
Namen 
rehabilitacijski




h in podpornih 
programih 
»Ti občni zbori niso namenjeni samo temu, 
da se člani enkrat na leto vidijo in srečajo, 
ampak je velik poudarek na edukaciji.« 
Namen občnih 
zborov 
»Potrebe oseb z MS pa, mislim, da so 
dobro pokrite, saj posamezne podružnice 
izvajajo še dodatna predavanja in 
seminarje. Za osebe, ki odhajajo v 
zdravilišče, tudi to  organizira še dodatni 
izobraževalni del v popoldanskem času in 




»Vsako leto se za organizacijo tega 
programa prijavimo na Zavod za 
zdravstveno zavarovanje Slovenije. Oni 







»Na društvu nimamo sredstev, za katera bi 
že 1. 1. vsako leto vedeli, da jih bomo 
dobili. Vsako leto znova se prijavljamo na 
številne razpise.« 
Razpisi 
»Ohranitev tega, kar imamo, ker je danes  
težko ohraniti to, kar že imaš, glede na to, 




»[…] želela bi si, da bi imeli dom, zavod, ki 
bi bil vsebinsko, kadrovsko in strokovno 
prilagojen za mlade osebe, ki so že na 
invalidskem vozičku.« 
Dom za mlajše 
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